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Wstep

Aktywnoé¢ zawodowa we wspolczesnym Swiecie, okredlonym przez globali-
zacje, zalew informacji oraz migracje, w ktorym wszystko ma , krétki czas przy-
datnosci”, pojmowana jest inaczej, anizeli chociazby kilkanascie, a na pewno kil-
kadziesiat lat temu. Wéréd najwazniejszych zmian wymienia si¢ miedzy innymi
mniej istotne przejécie z teorii méwigcych o wyborze zawodu do teorii skoncen-
trowanych na projektowaniu karier. Procesy karier sa powtarzalne i odwracalne;
pojawia sig zréznicowanie Sciezek i proceséw przechodzenia z edukacji na rynek
pracy, gdzie granice sa coraz bardziej umowne (raczej mentalne niz geograficz-
ne). Jak pisze Augustyn Barfika (2007, s. 35): ,Zmiana ta odzwierciedla przecho-
dzenie od karier realizowanych w strukturach biurokratycznych w kierunku ka-
rier opartych na indywidualistycznie postrzeganych &ciezkach rozwoju oraz
karier, ktérych granice organizacyjne ulegaja rozmyciu” (Bafika, tamze).

Konsekwencja tych zmian jest odejécie od ,, tradycyjnie” pojmowanych $ciezek
kariery, wytyczonych z géry i przewidywalnych (przynajmniej w stopniu, jaki
wigzany jest z kariera w ramach okredlonego zawodu) na rzecz indywidualnie
projektowanych trajektorii rozwoju, obejmujacych cate zycie. Taki sposéb ujmo-
wania aktywnosci zawodowej sklania do szerszych refleksji na temat réznych
aspektow juz nie tylko wyksztalcenia czy przygotowania zawodowego jednost-
ki, ale jej socjalizacji i poczucia odpowiedzialno3ci za wlasny rozwéj. W rozwa-
zaniach psychologicznych na temat Zycia i rozwoju cztowieka odchodzi sie obec-
nie od deterministycznego modelu linearnego, w ktérym rozwdj okreslony jest
wylacznie przez czynniki zewnetrzne: czas i ,,zadania rozwojowe” (por: Havi-
ghurst, 1948), czy presje wywierang przez otoczenie spoleczne (por: Ericsson,
1959). Czlowiek coraz czeiciej postrzegany jest jako twoérca wlasnego zycia. Sa-
modzielnie konstruuje wtasna biografie, formulujac indywidualne projekty i ce-
le (za: Grob, Krings, Bangerter, 2001). W konsekwengiji jest odpowiedzialny za
wybor takiego a nie innego ,, projektu zycia” sposréd wielu dostepnych mozliwo-
§ci. On sam, a nie ,,$lepy los”, obarczany jest za ewentualne niepowodzenia. Za-
danie, jakie stawia sobie obecnie jednostka, polega na obraniu odpowiedniego
kursu w zyciu i podejmowaniu wysitku utrzymania go. Aby do tego doszto, mu-
si wiedzie¢, jaki kurs obraé i sposrdd jakich opcji moze, czy chce wybieraé. Staje
sie wiec nie tylko ,architektem” wlasnej biografii, ale takze osobq zarzadzajaca
wlasnym zyciem. W sposéb $wiadomy wybiera cele, ustala zadania i jest odpo-
wiedzialny za ich realizacje, ponoszac réwnoczeénie ryzyko niepowodzen.

Jak w tym kontekscie traktowaé niepelnosprawno$¢? Zapewne przez wielu
nie jest ona uwzgledniana w projekcie wiasnego Zycia, a jej pojawienie si¢ moze
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by¢ réznie przyjete. W przypadku jednych obecnos¢ niepetnosprawnosci moze
zrujnowac¢ i zablokowac¢ plany na przysztos¢, u innych natomiast wptynaé na ich
weryfikacje. Postugujac sie¢ tradycyjnym sposobem mys$lenia na temat oséb
Z ograniczong sprawnoscia mozna powiedzie¢, Ze staje ona wobec réwniez ogra-
niczonej oferty wyboréw zyciowych. Warto jednak zastanowic si¢ — z czego to
wynika? Czy ograniczenie oferty zyciowej skierowanej do oséb niepelnospraw-
nych wynika z ograniczenia ich sprawnoéci, czy moze sprawnoSci ograniczonej
réznymi barierami $wiata, w ktérym funkcjonuja?

Fakt ograniczenia sprawno$ci moze by¢ postrzegany jako zwrotnica, ktora
kieruje dotychczasowe zycie czlowieka na tor wiodacy do nieznanej mu dotad
rzeczywistosci, $wiata réwnoleglego w stosunku do Swiata ludzi sprawnych,
w ktérym pewne symbole, gesty, a nawet rozwigzania architektoniczne nabieraja
odmiennego znaczenia. Z drugiej strony nieoczekiwane pojawienie si¢ niepetno-
sprawnosci moze zostaé zasymilowane przez jednostke i zintegrowane z dotych-
czasowymi jej planami. Zakltada sig¢ tutaj pewna elastyczno$é, charakterystyczna
dla nowoczesnego! porzadku spolecznego, ktéry przyzwala jednostce na wiecej,
ale tez wiecej od niej wymaga — gléwnie w sensie jej wlasnej kreacji zycia i samo-
dzielnego ponoszenia ryzyka.

Obecnie osoby z ograniczeniem sprawnosci coraz czeéciej , przenikaja” do
$wiata os6b sprawnych — taficza, cho¢ nie slysza, plywaja, cho¢ nie maja rak, bie-
gaja, cho¢ nie maja n6ég. Na rézne sposoby pokazuja, ze ich ograniczenia nie ogra-
niczaja ich, a $wiat ograniczonych wyboréw po prostu dla nich nie istnieje. Taka
postawa budzi kontrowersje.

Z badan przeprowadzonych przez CBOS? wynika, Ze zmieniaja sie takze po-
stawy wobec 0s6b niepelnosprawnych. I tak, odsetek Polakéw zauwazajacych
wokot siebie osoby niepelnosprawne jeszcze na poczatku lat 90. wynosit 40%,
podczas gdy obecnie ksztaltuje si¢ na poziomie 66%. Dzi$ prawo do pracy oso-
bom niepelnosprawnym przyznaje 79% badanych, podczas gdy w 2000 r. bylo to
72%. Najwigkszym przemianom ulegly jednak poglady na kwestie zwigzane
z integracja oséb niepelnosprawnych w miejscy pracy. 20 lat temu Polacy prawie
w polowie opowiadali sig¢ za izolacja 0s6b niepelnosprawnych w specjalnie przy-
stosowanych zakladach pracy dla inwalidéw; dzi§ ponad trzy czwarte badanych
widzi niepetlnosprawnych na otwartym rynku pracy.

10 nowoczesnosci pisze m.in. Anthony Giddens (2006) w swojej ksiazce ,, Nowoczesnos¢ i tozsa-
mo$¢”. Charakterystycznymi cechami nowoczesnego porzadku spolecznego, ktére odrézniaja go
od porzadku tradycyjnego, sa m.in.: rozmycie granic, obecno¢ globalnych systeméw abstrakcyj-
nych (typu pieniadz), ryzyko, ale takze wzrastajaca refleksyjnos¢.

Postawy wobec 0s6b niepetnosprawnych. CBOS. Komunikat z badai. Warszawa. Listopad 2007 .
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Tabela 1. Postawy wobec 0s6b z ograniczona sprawnoscia

Czy w swoim otoczeniu stykal(a) sie Pan(i) z inwalidami,
osobami niepelnosprawnymi z powodu choréb lub jakiegokolwiek kalectwa?
Wskazania respondentéw wedtug terminéw badan

1978 1993 2000 2007
(N =922) |(N =1264) |(N =1057)| (N = 844)

Sama uwazam sie za inwalide, osobe

niepelnosprawna 5% 7% 11% 10%
Mam lub mialam takie osoby w rodzinie 24% 33% 31% 29%
Mam lub mialam takie osoby wéréd

znajomych, przyjaciét 23% 43% 43% 39%
Znam takie osoby, ale niezbyt dobrze

lub tylko z widzenia 31% 40% 68% 66%
Nie znam takich os6b 17% 18% 17% 21%

Gdzie, Pana(i) zdaniem, przede wszystkim powinni
pracowaé inwalidzi?

1978 1993 2000 2007
(N =922) |{(N =1264) |(N =1057) | (N = 844)

W specjalnie dla nich zorganizowanych
zakladach pracy zatrudniajacych
samych inwalidéw 45% 30% 27% 17%

Powinno sie dla nich przystosowaé
odpowiednie stanowiska pracy miedzy
zdrowymi 48% 58% 68% 76%

Nie wiem 7% 12% 5% 7%

Zrédto: CBOS, 2007

W opracowaniu tym chcielibySmy przyjrze¢ sie temu, w jaki sposéb zmiany
zachodzace na plaszczyZnie spolecznej i instytucjonalnej znajduja swoje od-
zwierciedlenie w indywidualnych biografiach jednostek.

Wazne dla ujmowania aktywnosci zawodowej z tej perspektywy, czyli per-
spektywy calego zycia jednostki, sa tzw. kamienie milowe, czyli kluczowe wyda-
rzenia w zyciu, mogace spowodowac zmiany w zakresie planéw zawodowych.
Zgodnie z tradycyjnym modelem spoteczefistwa, kamienie milowe rozumiane sg
jako przewidywalne zdarzenia, wplecione w rozwdj spoteczny jednostki, typu:
podjecie czy zakonczenie edukacji szkolnej, wejécie w zwigzek malzeniski czy za-
tozenie wlasnej rodziny. We wspélczesnym Swiecie naznaczonym duzym tem-
pem zmian, polaczonych czesto z ryzykiem (,spoleczefistwo ryzyka” — patrz
Beck, 2002), do tego zmian w rozumieniu tradycyjnych instytucji (np. rodziny,
Kosciota), coraz czesciej kamienie milowe przyjmuja postaé nieprzewidywalnych
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zdarzen. Zrédlem owych nieoczekiwanych zmian moze by¢ zaréwno éwiat ze-
wnetrzny — przyroda, cywilizacja, spoteczefistwo, jak réwniez zmiany zachodza-
ce w jednostce.

Z powyzszych rozwazan wynika zatem, ze aktywno$¢ zawodowa, rozumiana
w kategoriach Sciezki kariery, winna by¢ rozpatrywana obecnie w szerszym kon-
tekscie zmian, jakie zachodza w trajektoriach zycia. Owa trajektoria jest rodzajem
temporalnej wiazacej kolejne etapy zycia. Wplata takze nieoczekiwane wydarze-
nia, ktére nie wynikaja z planu rozwoju jednostki, jednak powoduja, ze rozwdj
ten bedzie przebiegal inaczej.

Takie pojmowanie kariery zawodowej, ktore opiera si¢ na cigglych zmianach,
przechodzeniu ze stanu zatrudnienia w bezrobocie, z pracy do pracy, z niepetno-
sprawnosci w pelnosprawnoé¢ (Baiika, 2007, s. 24), niesie pewne konsekwencje
w zakresie rozumienia aktywno$ci zawodowej 0sdb z ograniczong sprawnoscia.
Zmiana sytuacji zyciowej spowodowana niepetnosprawnoécia nie musi by¢ bo-
wiem postrzegana jako katastrofa zawodowa, ale jako moment refleksji i weryfi-
kacji wytyczonych planéw zyciowych. Owe projektowanie wlasnej kariery za-
wodowej w kontekscie catego zycia i z uwzglednieniem réznych doswiadczen,
jakie jednostka napotyka, wymaga jednak od niej posiadania pewnych kompe-
tencji, takich jak chociazby: che¢ rozwoju zawodowego, motywacji oraz gotowo-
ci do podejmowania ryzyka i odpowiedzialno$ci za wlasne dziatanie.

W ksiazce tej koncentrujemy si¢ na analizie, ktéra pozwoli odtworzy¢ rézne
wizerunki zycia zawodowego os6b z ograniczong sprawnoscia i spojrze¢ na nie
z perspektywy indywidualnej biografii tych oséb. W jaki sposéb indywidualne
do$wiadczenia, w tym pojawienie si¢ niepelnosprawnoéci, moga wpltyna¢ na
rozwoj osobisty i zawodowy 0s6b z ograniczona sprawnoscig? Czy ograniczenie
sprawnosci w ich przypadku ma charakter wyltacznie negatywny? Jakie wyda-
rzenia sprzyjaja pozytywnemu planowaniu czy weryfikacji dotychczasowej ka-
riery zawodowej w przypadku tych os6b?

Wojciech tukowski i Dorota Wiszejko-Wierzbicka

Warszawa, czerwiec 2008 r.



Rozdziat 1

Kontekst ontologiczny:
co to znaczy by¢ osoha
Z ograniczong sprawnoscig?

Nauki spofeczne napotykaja trudne do przezwyciezenia ktopoty z tworze-
niem precyzyjnych definicji siatek pojeciowych, na ktérych opiera si¢ kazda spéj-
na teoria. Wielu badaczom do$¢ trudno sobie wyobrazi¢, ze mogliby podejmo-
wac badania bez dysponowania takimi pojeciami i siatkami poje¢. W tym drugim
przypadku chodzi o to, aby pojecia te ze soba , wspétpracowaty”. Najczeéciej ma-
my bowiem do czynienia z pewnymi procesami, a nie stanami, ktére nie zmie-
niaja si¢ w czasie i przestrzeni. Procesy te nie maja tez bynajmniej linearnego
przebiegu. Maja ponadto charakter wielowymiarowy.

Oczekiwanie, ze ,,w koficu”, cho¢by w jakiejs fazie wysitku badawczego, za-
czniemy dysponowa¢ takimi jedynie pewnymi i stabilnymi pojeciami i ich siat-
kami, moze stawac si¢ powaznym ograniczeniem, wylaczajacym z pola widzenia
z jednej strony nowe zjawiska, czy nowe aspekty zjawisk juz istniejacych, z dru-
giej za$ oddalajacym nas w ten sposéb od istotnych, rzeczywistych probleméw
spotecznych; w efekcie bedziemy badac to, co juz (dawno) nie istnieje lub przyje-
o nows, znacznie zmodyfikowana postaé. Czesto zdarza si¢ réwniez, ze wply-
wowe ujecia teoretyczne poprzez to, ze staja si¢ ujeciami modnymi, pozostajacy-
mi niemal w masowym uzyciu, po prostu si¢ banalizuja, przyjmuja uproszczona
postaé, a tym samym spada ich moc wyjasniajaca.

Znaczny wplyw na pojeciowa adekwatnoé¢ ma réwniez zmieniajaca sie poje-
ciowa tkanka dyskursu publicznego, ktérej dyskurs naukowy jest tylko fragmen-
tem. Za szczegdlnie istotny proces, okredlajacy wspodtczednie zakres tego dyskursu,
nalezy uznac jego postepujaca pluralizacje. W praktyce prowadzi to czasami nawet
do tego, Ze okreslone pojecia obowiazuja tylko w jednym srodowisku czy jednej
subspolecznoéci, w innej za$ uchodza wrecz za niezrozumiale, a czesto wrogie. In-
nym przejawem tego procesu jest postepujaca indywidualizacja ludzkich biografii.
Oznacza to, ze nie tyle nawet korzystamy w tworzeniu swej tozsamoéci z definicji
dostepnych w obrebie danego Srodowiska czy subspolecznodci, ile siggamy po de-
finicje przynalezace czesto do dos¢ odlegtych od siebie subpél dyskursywnych.

Kolejny wreszcie wymiar to rosnace znaczenie momentéw przelomowych (ka-
mieni milowych) w zyciu. Nie sg one juz gléwnie nastepstwem zdarzen losowych
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(choroba, $mier¢ bliskiej osoby), czy tez zdarzen wpisanych w biografie jako pro-
cesy przejscia (zdanie matury, zawarcie malzefstwa, przejécie na emeryture), ale
staja si¢ przedmiotem decyzji autonomicznej jednostki oraz poddawane sg czesto
znacznie poglebionym zabiegom o charakterze refleksyjnym. Refleksja ta moze
przybiera¢ zr6znicowana postaé, od odwaznych, autonomicznych wizji wlasnego
dalszego zycia, po zabiegi o charakterze racjonalizacyjnym, by nada¢ — nawet za
duza cene - sens zyciu, ktéry ulegt erozji czy zalamaniu w wyniku nieprzewidzia-
nych czesto zdarzen. Momenty przelomowe wprowadzaja tez , zaklécenia” w po-
szukiwaniu i ustalaniu adekwatnych pojec i ich siatek.

Wreszcie kolejny czynnik, na ktéry nalezy zwrécié uwagg, to postepujace pro-
cesy emancypacyjne, ktérych celem jest demaskowanie i eliminowanie mniej lub
bardziej ukrytych przejawdéw przemocy i agresji, na przyklad tych ukrytych
w relacjach miedzy plciami. Procesy te rozgrywaja si¢ czesto w ,cichy” sposéb
w zyciu spolecznym, towarzysza im jednak réwniez préby refleksyjnego, a tym
samym naukowego ogladu. Nowym czy zmodyfikowanym tozsamo$ciom towa-
rzysza nowe lub zmodyfikowane koncepty naukowe czy ideologiczne. Te proce-
sy emancypacyjne widoczne sg réwniez w traktowaniu niepelnosprawnosci.
Czasami kryje si¢ za nimi do§¢ ambiwalentny potencjal, z jednej bowiem strony
moéwi sie o wyjatkowosci statusu osoby niepelnosprawnej i tego konsekwen-
cjach, z drugiej za$ podkredla sie ,normalnoéc¢” tych oséb. W praktyce dos¢ trud-
ne bywa uchwycenie réwnowagi miedzy jednym a drugim, juz z tego powodu,
ze dos¢ trudno jest okresli¢ zobiektywizowane wskaZniki tej rownowagi. Takze
r6zne osoby niepelnosprawne moga réznie przeksztatca¢ te ambiwalencje i loko-
wac ja w swych tozsamoSciach, moga to czynié réwniez sytuacyjnie i koniunktu-
ralnie. Wtedy na przyklad, gdy beda zabiegaé o pomoc paiistwa, moga siegac po
status wyjatkowosci osoby niepelnosprawnej, natomiast wtedy, gdy celem be-
dzie uzyskanie atrakcyjnej pracy, moze to wigza¢ si¢ z ukrywaniem lub minima-
lizowaniem znaczenia niepelnosprawnoéci, i siegna wéwczas do statusu osoby
,normalnej”. Pojawila sie tu jeszcze jedna mozliwo$é. Polega ona na ukazywaniu
wyjatkowosci osoby niepelnosprawnej jako atutu, jako cechy czy zespotu cech,
ktére wrecz predysponuja osoby niepelnosprawne do wykonywania okreslonej
pracy. Z jednej strony moze to by¢ ulokowane w cechach osobowosciowych ta-
kiej osoby (np. sumiennos¢, lojalnos¢, pracowitosé), z drugiej w zmianach na ryn-
ku pracy, ktére moga sprzyjaé zatrudnianiu oséb niepelnosprawnych (np. tele-
praca). W tym przypadku ograniczona mobilnoé¢ fizyczna moze byé
rekompensowana mobilnoécia w cyberprzestrzeni, co takze moze by¢ wykorzy-
stywane w celach zarobkowych.

Kolejny istotny czynnik, na ktéry pragniemy zwréci¢ uwagg, to wyposazenie
socjalizacyjne, a szczeg6lnie dysponowanie zasobem w postaci podstawowego
zaufania. Anthony Giddens nazywa to kokonem ochronnym jednostki w epoce
p6znej nowoczesnoéci. W sytuacji gdy tozsamos¢ jednostki staje sie w coraz
wigkszym stopniu projektem refleksyjnym i nie jest jedynie odbiciem wzoréw
zawartych w dostepnych scenariuszach kulturowych, w takich warunkach czer-
panie zasoboéw gwarantujacych poczucie ontologicznego bezpieczefistwa z in-
nych zrédel, jak wladnie z pierwotnego dodwiadczenia socjalizacyjnego, staje
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sie coraz trudniejsze. Stad réwniez bierze sie powszechnos¢ zachowan kompul-
sywnych i neurotycznych. Ludzie uzyskuja dzieki nim chwilowa ulge od cierpie-
nia, prébujac w ten sposéb ,,uspéjni¢” swoja tozsamosé. Wiaze sie z tym zjawi-
sko udanej/badz nieudanej separacji, a SciSlej procesu separacyjnego, bo trudno
tutaj méwi¢ o jednym akcie. Odnoszac te problemy do oséb z ograniczona
sprawnoécia mozna dostrzec szczegdlne znaczenie tych probleméw. Zwlaszcza
osoby, ktore sa niepelnosprawne od urodzenia, albo nabyly niesprawnoé¢ we
wczesnym dziecinstwie, moga by¢ , ofiarami” nadmiernej opiekunczosci, ktéra
bywa ukryta agresja. Takie osoby moga charakteryzowac si¢ w swych zyciowych
rolach znaczng roszczeniowoscia, kompulsywnoscia, ale takze poszukiwaniem
i wchodzeniem w relacje zaleznoéciowe. Takze osoby, ktére doznaly urazu lub
wypadku w trakcie juz dorostej fazy zycia, moga siegnaé do regresji jako sposo-
bu na poradzenie sobie z nowa, czesto radykalnie odmienng sytuacja od wcze-
S$niejszej, zanim sie wszystko , zawalito”.

Osoby niepelnosprawne moga by¢ réwniez szczegdlnie podatne na wpadanie
w pulapke wtérnej patologizacji (wtérnej dewiacji). Ten sposoéb postrzegania sy-
tuacji 0s6b mozna dobrze wyjasni¢ poprzez interakcyjne ujmowanie zjawisk za-
chowan dewiacyjnych. Warto tutaj przypomnie¢ slowa Howarda S. Beckera
(1973), ktéry dostrzegt, ze cztowiek z zachowaniami dewiacyjnymi to cztowiek,
wobec ktérego skutecznie udalo si¢ uzy¢ takiego okreslenia. Becker wyjasnia swdj
model szczebli zachowania dewiacyjnego, zgodnie z ktérym dewiacja rozwija
sie stopniowo w spolecznym kontekscie, jako zlozone nastgpstwo zmian postaw.
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Rozdziat 2

Przebieg ,kariery dewianta”

Trudno jest okredli¢, w jakim stopniu procesy etykietowania (labeling) okreéla-
ja nadal w Polsce pozycje spoteczng oséb z ograniczona sprawnoscia, w jakim
stopniu i w jakich okolicznosciach w wyniku stygmatyzacji, spolecznej izolacji
i spotecznej kontroli dana osoba wpada stopniowo w role odchylefica. W jakim
stopniu to reakcje otoczenia staja w ,,centrum zycia takich ludzi, bowiem zmie-
niaja one ich psychiczng strukture i ksztattuja role spoteczne i postawy wobec
wlasnego Ja w specyficzny sposéb. Kiedy dokonuje si¢ wtérna dewiacja? Wtor-
nym dewiantem jest czlowiek, ktérego zycie i tozsamos¢ sg okreSlane przez re-
alia dewiacji (Korte, Schifers 2000, s. 115 za Lemert, 1974, s. 434). Dokonuje
si¢ proces transformacji, ktéry ma taki przebieg, ze dany stan rzeczy, pierwotne
odchylenie (dewiacja) ulega takiemu przetworzeniu i zmianie, Ze powstaje nowa
spoteczna rzeczywistos¢, a mianowicie rola , $lepego”, , gtuchego”, , pokrzywio-
nego”, ,idioty” etc.3 Ta rola to ustrukturyzowana wiazka oczekiwan, wtasciwo-
§ci, praw i obowiazkéw.

W odniesieniu do oséb z ograniczong sprawnoscia uécislenia wymagatoby to,
co dzieje si¢ w pierwszej fazie , kariery dewianta”. Z jakim rodzajem naruszenia
normy mozemy mie¢ tutaj do czynienia? Mozemy zalozy¢, ze juz na tym poczat-
kowym etapie trudno bedzie analitycznie ustali¢, co jest pierwotne. Czy poczu-
cie samej takiej osoby, Ze narusza jaka$ norme, czy tez interpretacja informacji
zwrotnych przez taka osoba, w ktérej pojawia sie konotacje $wiadczace o doko-
nujgcym si¢ wiadnie naznaczaniu? W przypadku oséb, ktére maja ograniczona
sprawno$¢ od urodzenia lub nabyly ja we wczesnej, dziecigcej fazie zycia w bar-
dzo wysokim stopniu, to pierwsze naznaczanie mogto si¢ dokona¢ w taki spo-
sob, ze pozostaje na poziomie stricte nieSwiadomym. I z tego poziomu wptywa
i ksztaltuje tozsamos¢ , kaleki”.

Wedtug Beckera wiekszoé¢ ludzi byta konfrontowana w swym zyciu z impul-
sami dewiacyjnymi. Jego zdaniem nalezy nie tyle koncentrowac sie na powsta-

3 Inspiracje do takiej propozycji wyjasnienia zjawiska wtérnej dewiacji czerpie z ujecia Fritza Sacka
(1978, s. 338 za: Korte, Schéfers, 2000, s. 116).
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waniu tych dewiacyjnych motywaciji, ile raczej probowaé bada¢, dlaczego ludzie
nie podazaja za tymi impulsami. I odwrotnie, powinniémy pytaé o to, w jaki spo-
s6b dewianci silnie internalizuja panujace normy i wartosci, i za pomoca technik
neutralizacyjnych nie pozwalaja sie ujawni¢ uczuciom winy, czy tez skutecznie je
racjonalizuja (por. takze Sykes/Matza, 1968).

Nastepny istotny krok w procesie tworzenia si¢ stabilnych wzoréw zachowan
dewiacyjnych to podzielanie do§wiadczenia, Ze jest si¢ publicznie uznawanym za
osobe z zachowaniem dewiacyjnym (publiczne przypisanie etykiety). Procesy
przypisania obejmuja nie tylko formalne aktywnosci instytucji, ale réwniez niefor-
malne interakcje w zyciu codziennym. Przypisanie dokonuje si¢ zatem zaleznie
od grupy, sytuacji czy osoby, czyli jest wysoce selektywne. I tak dzialanie instan-
¢ji spotecznej kontroli czesto zalezy od ,teorii” codzienno3ci. Naruszone relacje
rodzinne, niepetnoé¢ rodziny, jak réwniez przynaleznos¢ do okreslonej warstwy
spolecznej moga stanowic istotne czynniki sprzyjajace procesom przypisania.

Gdy dokona si¢ juz to przypisanie, wtedy dokonuje si¢ drastyczna zmiana
w publicznej ocenie dewianta. Cecha dewiacyjna staje si¢ centralnym kryterium,
na podstawie ktérego dokonuje si¢ postrzeganie $rodowiska i zachowanie
w nim. Posiadanie cechy dewiacyjnej moze mie¢ ogélng warto$é symboliczna,
tak Ze jego nosicielowi automatycznie przypisywane sa inne niekorzystne cechy,
rzekomo zwigzane z ta cecha. W postaci szczegdlnie dotkliwej oddziatuje to tak,
ze poprzez dzialanie mechanizmu retrospektywnej interpretacji (Garfinkel, 1979)
czy tez przez proces biograficznej rekonstrukgji (Lofland, 1969) minione obser-
wacje i doSwiadczenia uzyskuja nowy sens. Poprzez retrospektywne nowe inter-
pretacje dewianta prébuje si¢ stworzyé wrazenie ciagloéci miedzy aktualnymi
zachowaniami a biograficzna przesztoscia: , Dewiant byt zawsze taki, jakim jest
obecnie”. Dzigki temu stabilizuje si¢ sposéb jego postrzegania.

Kolejny etap w , karierze dewianta” polega na jego stygmatyzacji. Dana oso-
ba dodwiadcza tego w innym traktowaniu. Czlowiek, ktéry zostaje zidentyfiko-
wany jako odchylony, jest zagrozony tym, ze zostanie odciety od partycypacji
w tradycyjnych grupach. Jak pisze Becker, decydujacym punktem staje sie to, ze
traktowanie czlowieka z dewiacyjnymi zachowaniami odbiera mu szanse korzy-
stania z drég i srodkéw, ktdre sa potrzebne, aby pelnoprawnie bra¢ udziat w co-
dziennym zyciu danej spolecznosci (1973, s. 31). Konieczne staje si¢ wiec siegnie-
cie po dzialania niemajace legitymacji spolecznej, czyli tez dzialania uznawane za
nielegalne.

W nastepnym etapie stygmatyzacje moga prowadzi¢ poprzez mechanizm sa-
mospelniajacej si¢ przepowiedni do powstawania dewiacyjnej tozsamosci, przy
czym roénie prawdopodobiefistwo dalszego podejmowania dzialan dewiacyjnych.
Ostatnim krokiem w karierze dewianta jest przystapienie do grup odchylefcéw
czy tez subkultury, w ktérej mozna liczy¢ na wsparcie czy zaspokojenie wiasnych
potrzeb. W grupie jednostka uczy si¢ racjonalizowania swojego zachowania (np.
eliminacji poczucia winy lub jego zmniejszenia), uczy sie technik unikania sytuacji,
w ktorych jej zachowanie czy dzialanie moze zostaé dostrzezone przez otoczenie.
Proces lokowania jednostki jest zakonczony, gdy w konicu identyfikuje si¢ ona ze
swym dewiacyjnym statusem i praktykuje dewiacyjny sposéb zycia.
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Przedstawiony powyzej model jest silq rzeczy upraszczajacy, ponadto pewne
watpliwosci budzi jego deterministyczny charakter. Istnieja rozliczne przyklady,
ze mozliwe jest przeciwstawienie si¢ takim zewnetrznym prébom przypisania,
a takze swego rodzaju pracy nad wlasna tozsamoscia. Wtaénie wszelkie préby
obrony jednostki przed procesami etykietownia zastuguja na szczeg6lna uwage.

Adekwatne wyjasnienie proceséw dewiacji powinno uwzglednia¢ dwa
aspekty — naruszanie norm i zachowania kontrolne. Jako czynnik faczacy mozna
tutaj potraktowac strukture spoteczng, ktéra w dwojaki sposéb wytwarza zjawi-
ska dewiacyjne. Pozycja danej jednostki wewnatrz struktury spolecznej wzmaga
powstanie okredlonych wzoréw zachowan, ktére ujawniaja si¢ jako pierwotna
dewiacja. Status spoleczny bedzie jednak dalej decydowat o tym, z jakim praw-
dopodobienstwem instancje kontroli spolecznej zareaguja na te pierwotng de-
wiacje i ustabilizuja ja jako dewiacje wtérna. W ten podwdjny i kumulatywnie
dzialajacy sposéb struktura spoteczna wplywa na zjawiska dewiacyjne (Keupp
1972, s. 208).

Ta perspektywa teoretyczna znajduje swoja przydatno$é przy analizie trajek-
torii zyciowych os6éb z ograniczong sprawnoscia. Mozna je adekwatnie analizo-
wad, traktujac to jako przyjmowanie rél, ktére otoczenie skutecznie stygmatyzu-
je i sprzyja utrwalaniu si¢ wtérnej dewiacji. Jednoczesénie jednak odnajdziemy
wiele przykladéw przeciwstawienia sie tym procesom przypisania i dazenia do
zachowania poczucia przynaleznosci do ,, normalnego” spoteczefistwa.

. MARGINALIZACJA

. vI.
~ Identyfikacja
S~ ze statusem
S V. ,odchylenca”
. Wiaczenie
S~ do grupy
S o IV. dewiantow
o . Stygmatyzacja
. S
Dewiacja jako .
centralna cecha S -
Il postrzegania S
Publiczne S
przypisanie S
l. etykiety S~
Naruszenie S
normy S

Rys. 1. Szczeble , kariery dewianta”
Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka
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Rozdziat 3

Co ohecnie oznacza integracja?

Aleksander Lipski (2004) stusznie zauwaza, ze w Polsce lansowana jest od kil-
kunastu juz lat idea integracji oséb niepetnosprawnych ze spoteczeistwem prak-
tycznie we wszystkich jej wymiarach: od edukacji, poprzez prace zawodowg, do
rekreacji i kultury. W wymiarze aplikacyjnym idea ta wyraza sie w dazeniu do
usuniecia wszelkich istniejacych barier utrudniajacych osobom niepelnospraw-
nym dostep do poszczegdlnych sfer ,normalnego” zycia spolecznego, czyli takie-
go, ktore jest udzialem wiekszoéci. Takie podejicie, na pierwszy rzut oka upraw-
nione zar6wno pod wzgledem etycznym (solidarnosé, idee wspélnotowego
zycia), jak i pragmatycznym (mozliwos¢ wypelniania przez osoby z ograniczona
sprawnoécia spotecznie oczekiwanych i systemowo funkcjonalnych rél spotecz-
nych), utrudnia — zdaniem Lipskiego — rzeczowa, pozbawiong emocji dyskusije.
Zamyka raczej te dyskusje niz ja otwiera, bo formuluje pewna filozofie integraciji,
nie formulujac pytania: na czym ta integracja mialaby obecnie polega¢, jak ma
przebiegaé, kogo z kim ma jednoczy¢ i na jakich zasadach?

W refleksji socjologicznej wystepuja dwa konkurencyjne podejécia do proble-
matyki niepetnosprawnosci (Lipski, 2004): funkcjonalistyczno-dewiacyjne i rela-
tywistyczno-krytyczne. Pierwsze podejsScie ulokowane jest w funkcjonalistycznej
tradycji socjologicznej i zostalo jednoznacznie sformutowane w podejsciu Talcot-
ta Parsonsa, ktéry przeciwstawia zdrowie chorobie, piszac, Ze , zdrowie to stan,
w ktérym jednostka wykazuje optymalng umiejetnosc efektywnego pelnienia rél
i zadaft wyznaczonych przez proces socjalizacji, a choroba, ktéra jest jej przeci-
wiefistwem, to pewne ogdlne zaklécenia umiejetnosci zgodnego z oczekiwania-
mi pelnienia rél spolecznych i wykonywania zadan (Parsons, 1969, Lipski, 2004).

Takie rozrdéznienie pociaga za soba fundamentalne konsekwencje dla stwo-
rzenia swego rodzaju opozycji, przeciwstawienia miedzy $wiatem zdrowych
i chorych. Chora jednostka musi by¢ zwolniona z dotychczasowych rél czy obo-
wigzkéw spotecznych, chory musi potraktowaé swoj stan jako niepozadany
i podja¢ préoby wspdldziatania z otoczeniem w celu wyzdrowienia, odpowie-
dzialne za niego osoby (rodzina) winny by¢ zobowigzane do szukania kompe-
tentnej pomocy. Za takim podejéciem bedzie kryla sie tez tendencja do izolowa-
nia sie od takich os6b, a w ,najlepszym” razie — dystansowania sie od nich.
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W koncepcji Parsonsa istotne sa trzy zalozenia (Lipski, 2004): 1) Choroba czy
niepelnosprawno$¢ sa stanem jak najbardziej niepozadanym z punktu widzenia
powszechnie podzielanej aksjologii; 2) Separacja i dystans do czasu wyzdrowie-
nia sa funkcjonalnie uzasadnione i wrecz niezbedne; 3) Aby wyjs¢ z choroby i po-
wréci¢ do normalnosci, trzeba poszukiwaé pomocy od zdrowego otoczenia spo-
tecznego. Konieczne jest przejscie takiego procesu rehabilitacji, aby dopasowac
sie do stylu zycia normalnej wiekszosci. Poprawna zatem osobowo$¢ nowocze-
sna jest nierozerwalnie zwigzana z kultem zdrowia, sprawnosci psychofizycznej,
urody oraz wydajnej pracy zawodowej i kultem ostentacyjnej konsumpciji.

Natomiast podejscie relatywistyczno-krytyczne opiera si¢ na zalozeniu, ze na-
lezy zawiesi¢ wszelkie przyjete wczesniej zalozenia na temat ludzi, z ktérymi sig
rozmawia. W odniesieniu do oséb opéZnionych umystowo mogtoby to wygladac
nastepujaco (Bogdan, 1997: za: Lipski, 2004): ,Osoby te traktujemy jako eksper-
tow w dziedzinie problemu: co to znaczy by¢ zaetykietowanym jako osoba opdz-
niona w rozwoju umystowym. Traktujemy ich jako inteligentnych ludzi maja-
cych wglad w swoja sytuacje. Nie zakladamy istnienia op6Znienia w rozwoju
umystowym. Traktujemy takie opdZnienie jako kategorie administracyijna (...).
Podchodzimy do naszych badanych z zalozeniem, ze opézZnienie w rozwoju
umystowym istnieje w umystach oséb klasyfikujacych, a nie w umystach tych,
ktérzy sa tak klasyfikowani”. Lipski polemizuje z takim radykalnym podejSciem,
wskazujac, Ze jest ono narzuceniem ramy pojeciowej, zgodnie z ktéra naznacze-
nie nie jest kategorig obiektywna, ale jest skonstruowane spotecznie, a naznacze-
ni ta etykietka to ofiary zamknigcia w destrukcyjnych instytucjach pod pozorem
uleczenia wyimaginowanej choroby, czyli opdZnienia.

Podobnie radykalny poglad odnalez¢ mozna w dociekaniach Lane’a (1996),
ktéry analizujac sytuacje gluchych dochodzi do wniosku, ze gtuchota funkcjonu-
je jedynie jako opozycja do styszenia. Dzigki podejsciu etnograficznemu mozna
takie podejscie zdemaskowaé. Widaé to wyrazZnie przy analizie procederu ich
stygmatyzacji w specjalistycznych pismach oraz ksigzkach w ramach psychome-
trycznych badan dotyczacych tzw. psychologii gtuchego. Paternalizm slyszacych,
podobnie jak paternalizm kolonizatoréw, zaczyna sie¢ od nakladania swojego ob-
razu $wiata na obraz innych. Od tego juz jest bardzo krétka droga do préb ,,cy-
wilizowania”, przywracania kogo$ spoteczenstwu.

Polemika z tym podejéciem prowadzi do konkluzji, Zze nie nalezy traktowac
gluchoty jako niepelnosprawnosci, ale raczej jako inny sposéb egzystencji. Réw-
niez z takim podejSciem polemizuje A. Lipski, sprowadzajac je ad absurdum. Jest
to bowiem, jego zdaniem, préba, aby przeistoczy¢ nieslyszacych, niewidzacych
etc. w sprawnych inaczej. Stad méglby juz zostaé podjety krok w strone podob-
nego definiowania tych, ktérzy mys$la inaczej, inaczej pojmuja prawde, dobro czy
sprawiedliwo$¢ (Lipski, 2004). Takie podejscie Lipski uznaje wrecz za grozne dla
mozliwosci uprawiania nauki, ignoruje bowiem ono prawidtowosci budujace fad
spoleczny. Prowadzi do tezy, ze niesprawno$¢ czy uposledzenie (fizyczne, umy-
stowe) sa nie tyle cechami obiektywnymi psychofizycznej kondycji cztowieka, ile
spolecznie tworzonymi i nadawanymi znaczeniami, etykietami. Dlatego ,, postu-
giwanie sie pojeciem »czlowieka zdrowego«, typowe dla teorii funkcjonalno-de-
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wiacyjnej, jest co prawda arbitralne, ale nieuchronne i konieczne, jesli celem na-
uki ma byé poznawanie rzeczywistosci, a nie zamkniecie si¢ w btednym kole
réwnouprawnienia wszystkich sadéw. Razgca Lane’a »normatywno$¢ medycz-
na« jest wiec poznawczo, a takze pragmatycznie, zdecydowanie bardziej warto-
Sciowa niz nihilistyczna etnografia” (Lipski, 2004, s. 181).

Konsekwencja tych dwéch stanowisk sa tez dwie koncepcje spoteczenstwa
i dwa sposoby politycznego dyskontowania sytuacji oséb z ograniczona spraw-
nosciq: pierwszy to model ,spoleczefistwa wigkszosci”, w ktérym integracja
sprowadza si¢ do mechanicznego i czesto bezkompromisowego resocjalizowania
0s0b z ograniczona sprawnoscia, druga za$ odwotuje si¢ do idei ,spoleczenistwa
dla wszystkich”, w ktérym integracja jest zwigzana z poszanowaniem prawa do
samostanowienia i autonomii.

W warunkach , spoteczefistwa wigkszoséci” ma chodzi¢ o to, aby niepelno-
sprawni mieli mozliwo$¢ skorzystania z szansy, jaka sa... szeroko otwarte drzwi
do $wiata normalnych ludzi. Integracja bedzie miala tutaj charakter jednokierun-
kowy: podporzadkowania i dostosowania sie 0s6b niepelnosprawnych do nor-
malnego i pelnego uczestnictwa w zyciu spolecznym. Szczegdlnie spektakular-
nym przykladem takiej aktywizacji i przystosowania do normalnego i pelnego
uczestnictwa jest sport (Lipski, 183). Rodzi to swoista zaleznos¢ od nasladownic-
twa ,,normalnego” $wiata.

Alternatywa dla tego podejécia wydaje si¢ koncepcja ,spoleczefistwa dla
wszystkich”, gdzie integracja postrzegana jest jako réwnoprawne wspétistnienie
réznorodnych podmiotéw spotecznych. Tutaj nie ma miejsca na naprawe sytu-
acji os6b z ograniczong sprawnoscia wedlug z géry narzuconych kryteriéw. Na-
tomiast jest miejsce na akceptacje i poszanowanie odmiennoéci zaréwno natural-
nej, jak i kulturowej. Integracja jest wiec w tym podejSciu réwnoprawnym
wspolistnieniem réznych podmiotéw spolecznych. Integracja przez adaptacje
wydaje si¢ zadaniem szczegdlnie trudnym, jak kazda préba podwazenia spetry-
fikowanych i wygodnych przyzwyczajen i stereotypéw myslowych — twierdzi
Lipski (2004) i wymienia dwa czynniki, ktére, jego zdaniem, to zadanie mogtyby
utatwi¢: upowszechnienie koncepcji czlowieka wielowymiarowego (pluralizmu
egzystencjalnego), ktéra broni nie tylko odmiennoéci kulturowej, ale réwniez na-
turalnej, oraz pogtebione rozumienie twérczosci i aktywnosci. Praca ma by¢ trak-
towana jako dziatalno$¢ autoteliczna, bliska tworczoéci artystycznej, pozwalaja-
ca zaprowadzi¢ ,, wlasny porzadek” w codziennym zyciu. Integracja winna by¢
wigc rozumiana jako znoszenie barier przede wszystkim $wiadomosciowych
(mentalnych).
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Rozdziat 4

Dlaczego perspektywa biograficzna?

Tradycja badan prowadzonych za pomoca metody biograficznej siega poczat-
kéw nauk humanistycznych. Jej korzenie wywodza sie z podejscia fenomenolo-
gicznego, w ktérym lokuje sie tradycyjna psychoanaliza. Obecnie w centrum za-
interesowania psychologéw, a takze socjologdw znajduje si¢ podejécie
narracyjne. Wiazane jest ono miedzy innymi z takimi nazwiskami, jak: Jerome
Bruner oraz Theodore Sarbin. ,,Obecnie — jak pisze Bogna Bartosz — psychologia
okreélana mianem narracyjnej obejmuje szerokie spektrum podejé¢ i sposobéw
rozumienia narracji: od poznawczego do fenomenologicznego i hermeneutycz-
nego, stajac sie rownoczeénie coraz wyrazniejszym i coraz bardziej znaczacym
nurtem badawczym (w ramach ktérego mieszcza sie¢ odmienne, cho¢ niewyklu-
czajace si¢ warianty traktowania narracji jako specyficznego procesu konstru-
owania rzeczywistoéci przez cztowieka).” (Bartosz 2004, s. 229).

W ramach podejécia narracyjnego coraz czesciej podejmowane sa badania
odnoszace sie do biografii zycia ludzkiego, ktére traktowane jest jako rodzaj opo-
wiesci. Opowies¢ ta w indywidualnych przypadkach przebiega odmiennie, moz-
na powiedzie¢, Ze ma ona wyjatkowy i niepowtarzalny charakter. W prowadzo-
nych badaniach podejmowane sa jednak pewne préby poszukiwania kategorii
porzadkujacych ludzkie dodwiadczenie. Z tego wzgledu mozna méwié o swego
rodzaju strukturze, swoistej konstrukgji, ktéra wypelniana jest indywidualna tre-
Scia. Niektorzy badacze przedmiotu za taka konstrukcje uwazaja forme, jaka
przybiera dana biografia. Na przykiad Northrop Frye podaje rézne formy kon-
wengiji literackich: komedii, romansu, tragedii, ironii, satyry (Frye za: Bartosz,
tamze). Forma ta ma uniwersalne zastosowanie i jest ponadczasowa. Inaczej na-
tomiast rzecz si¢ ma w odniesieniu do wypetniajgcych ja tresci. W opowiesciach
biograficznych maja one indywidualny charakter. W przypadku dwoéch réznych
0s6b, ktore sie nie znajg, mozna zaobserwowac zastosowanie tej samej struktury
(np. dramatu), jednak wypelnione zupelnie odmiennymi treciami. Owe tresci
za$ to nic innego jak indywidualne do$wiadczenie jednostki, ktére zostaje
poddane ,,obrébce” narracyjnej i wplecione w biografie konstruujacego go pod-
miotu.
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Perspektywa narracyjna pozwala spojrze¢ na cztowieka jako na autora wia-
snej biografii w sensie konstruowanej przez niego narracji. Ma to wazne konse-
kwencje zar6wno dla samego procesu badawczego, analizy biograficznej, jak
réwniez dla postrzegania czlowieka jako podmiotu, nie za$ przedmiotu tego ro-
dzaju badan.

W ramach podejscia narracyjnego rozréznia sie dwa gtéwne nurty,
ktore nierzadko zbiegaja sie:

* jeden z nich, zapoczatkowany przez Jerome’a Brunera, odnosi sie do
poszukiwania struktury i powtarzajacych sie konstrukcji narracji — na-
zywamy konstruktywizmem;

e drugi natomiast, ktérego przedstawicielem jest Theodore Sarbin, to
nurt nawiazujacy do kontekstualizmu — obejmuje on badania nad tre-
$cia narracji i tym, co w niej wyjatkowe.

Analiza biograficzna jest adekwatng metoda w kontekscie odtwarzania wize-
runku zawodowego 0séb z ograniczong sprawnoscig, miedzy innymi ze wzgle-
du na to, ze:

e w wyniku podjetej analizy chcemy ukaza¢ wazne momenty zwrotne (tzw. ka-
mienie milowe), ktére ujawni¢ si¢ moga tylko w sytuacji znajomoéci catej hi-
storii zycia;,

e czlowiek i jego zycie to niepodzielna calos¢, ktéra w ten wilasnie sposéb po-
winna by¢ traktowana w podejmowanych analizach badawczych — jako inte-
gralna i niepodzielna jednostka badawcza;

* metoda biograficzna jest metoda pozwalajaca na holistyczne ujecie waznych
procesoéw, jakie zachodza w perspektywie temporalnej, i w koncu:

¢ indywidualne do$wiadczenia i momenty zwrotne ujete w biografii moga od-
zwierciedla¢ szersze zmiany spoteczne.

Metoda biograficzna pozwala ponadto na uchwycenie wszelkich niuanséw
i zawoalowanych znaczen, ktére czesto nie sg artykulowane expressis verbis ze
wzgledu na ich nieu$wiadomiong forme. W zaprezentowanym podejéciu nie be-
dziemy odnosi¢ sie do poszczegdlnych czynnikéw, typu: osobowosé, tempera-
ment, motyw. Sprébujemy natomiast opisaé pewne prawidtowosci w ksztalto-
waniu sie okredlonej formy trajektorii zycia, ktére na nia wplywaja majac na
uwadze zaréwno kontekst zewnetrzny (Srodowisko, otoczenie), jak i wewnetrz-
ny (stosunek do samego siebie).



Rozdziat 5

Trajektorie zycia i kariery zawodowej
0s0b z ograniczeniem sprawnosci

Indywidualne trajektorie zycia i kariery w obecnej rzeczywistosci, jak to zosta-
o powiedziane we wstepie, czesto podlegaja procesom refleksyjnym, co odréz-
nia je od deterministycznego planu realizowanego przez jednostke w spoteczeni-
stwie tradycyjnym (por. rys. 2 i 3). Przebieg takiej trajektorii w kazdym
przypadku moze by¢ inny — ze wzgledu na indywidualne do$wiadczenia, cechy
osobowosci, kompetencje, a takze moment historyczny oraz kontekst spoteczno-
-instytucjonalny, w jakim zyje jednostka. Ramy, obowigzujace i narzucane kie-
dy$, dzisiaj wydaja sie bardziej elastyczne w kontekscie zwielokrotnionych wy-
boréw opgji zyciowych oraz wydluzania si¢ czasu trwania niektérych z zadan
zyciowych (np. usamodzielnienie si¢ i separacja od rodziny), czy zaniechania ich
realizacji w ogodle (np. rosnaca liczba tzw. singli, czyli os6b, ktére nie zaktadaja
rodziny z wlasnego wyboru). To, co kiedy$ obowigzywalo wszystkich, obecnie
poddawane jest indywidualnej weryfikaciji i refleksyjnej ,,obrébce”.

Podziat na spoleczefistwo tradycyjne i nowoczesne odnajdujemy miedzy in-
nymi w pracach Anthony’ego Giddensa. Wspoélczesne czasy okresla on jako poz-
na nowoczesnos¢, bedaca wysoko rozwiniety nowoczesnoscig?, ktéra , zaznacza
sie radykalizacja i globalizacja podstawowych ryséw nowoczesnosci” (Giddens,
2006, s. 315). P6Zna nowoczesnoé¢ charakteryzuje si¢, w pojeciu Giddensa, silna
indywidualizacja, wzmacniang przez refleksyjne procesy ,, projektowana wilasne-
go Ja” oraz funkcjonowaniem w globalnym kontekscie, ktéry niesie ze soba ,,glo-
balne ryzyko” (np. w sferze terroryzmu, ekologii, broni masowego razenia itp.).
Jednostka, funkcjonujac w obecnej rzeczywistoéci, narazona jest na takie formy
ryzyka, ,jakich nie znaly wczedniejsze pokolenia” (tamze, s. 7). Wszechobecne
ryzyko wplywa na zachwianie podstawowego poczucia bezpieczefistwa. Przed
eskalacja leku jednostke chroni wszakze ,szczepionka” wyniesiona z dziecifi-

4 Nowoczesnosé wedlug Giddensa jest kategoria odnoszaca sie do instytucji i wzoréw zachowan,
ktorych poczatki siegaja konica europejskiego feudalizmu, chociaz znaczacy ich wzrost zaznaczyl
sie dopiero w XX w. Za ,nowoczesnoé¢” autor ogdlnie uznaje ,,$wiat uprzemystowiony” (Giddens,
tamze, s. 21).
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stwa, tworzac tzw. kokon ochronny. Czlowiekowi wyposazonemu w te ostone
tatwiej jest znosi¢ przeciwnosci losu.

W rzeczywisto$ci spoteczenistwa pdznonowoczesnego zycie i kariera zawodo-
wa, jako jeden z waznych jego obszaréw, zwykle planowane sa juz w okresie
adolescencji. Wéweczas to zapadaja decyzje o dalszym kierunku ksztalcenia. Ma
na to wplyw takze zmieniajacy sig¢ obecnie system edukacyjny. Utworzony sys-
tem punktacji, a takze wielo$¢ propozycji ksztalcenia zmusza bowiem do wcze-
snej refleksji i planowania wlasnej przysztosci, ktéra w okresie przednowocze-
snym poddawana byla procesom niemalze automatycznym.

Obecnie zatem jednostka z jednej strony doznaje poczucia nieskoficzonej wol-
noSci wyboru, nieosiagalnej kiedys, z drugiej natomiast popada w szpony wzmo-
zonej samodyscypliny i autorezimu, ktéry kaze jej Scisle planowacé i przewidy-
waé wlasne zycie. Odpowiedzialno§¢ za rozwdj trajektorii zycia zostata
przesunieta ze sfery powszechnych regut spotecznych w rece jednostki. Tym sa-
mym, mozna powiedzie¢ — zycie jednostki uleglo , Scistej prywatyzacji”.

Jak w tym kontekscie traktowa¢ niepetnosprawno$é? Jej pojawienie sie w re-
aliach spoleczefistwa tradycyjnego oznaczato zwykle przejScie ze Swiata os6b
pelmosprawnych do réwnolegtej rzeczywistosci, ktérej warunki brzegowe wy-
znaczone byly z géry przez: otrzymanie renty oraz inne Swiadczenia socjalne,
ograniczenie kontaktéw spotecznych czy wrecz izolacje, podjecie zatrudnienia
w zamknietym zakladzie pracy dla inwalidéw. Osoba dotknigta niepelnospraw-
noScia przede wszystkim dowiadywala sig, jakie przystuguja jej prawa, obowiaz-
ki i przywileje. Trajektoria zycia poddawana byta zatem automatycznej redefini-
cji, w wyniku ktérej osoba z ograniczong sprawnoscia w ,naturalny” dla tamtego
porzadku spotecznego sposéb przechodzita do ,$wiata mniejszosci”?. Jak to wy-
glada obecnie? Czy osoby dotknigte niepelnosprawnoscia, ktére zostaly juz wy-
chowane lub dorastaly w nieco odmiennych warunkach spoteczno-ekonomicz-
nych, réwniez zostaja poddane bezrefleksyjnym mechanizmom, kazacym im
zmieniaé swoje plany i sposéb zycia? A moze gloszone idee integracji i normali-
zacji znajduja juz odzwierciedlenie w ich biografiach?

Dalsza czgé¢ tego opracowania zostanie poSwigcona analizie sze$ciu réznych
trajektorii zycia, ktére pozwola przesledzi¢ sytuacje aktywnosci zawodowej os6b
z ograniczong sprawnoécia na tle ich indywidualnych doswiadczen. Przyktady te
zostaly wyselekcjonowane po przeprowadzeniu szerszej analizy materiatu, po-
chodzacego z badania jakodciowego (szczegdtowy opis badania znajduje sie
w Aneksie). Postuza one jako egzemplifikacja, a zarazem ilustracja réznych przebie-
gow (trajektorii) kariery zawodowej na tle radzenia sobie z niepelnosprawnoscia.
Przedstawione biografie pochodza od 0s6b w réznym wieku (najmlodsza w mo-
mencie przeprowadzania badania miata 24 lata, podczas gdy najstarsza — 60 lat),
r6znej plci, r6znego pochodzenia (urodzeni i wychowani na wsi badZ w miescie)
oraz z réznym rodzajem ograniczenia sprawnoéci (niepelnosprawnoé¢ ruchowa,

wzrokowa, somatyczna, psychiczna).

5 W Polsce jest okoto 5 mln 0séb z ograniczong sprawnoscia. Niekiedy méwi sie o tej zbiorowodci jako
najwigkszej polskiej mniejszosci.
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W wyniku przeprowadzonej analizy wylonily sig¢ cztery giéwne kategorie
opisujace wizerunek aktywnosci zawodowej objetych badaniem oséb z ograni-
czona sprawnoécia na tle ich niepelnosprawnosci. Kategorie te nazwane zostaty
jako:

A) trajektoria wznoszaca sie: osoba pozytywnie ocenia swoja obecna sytuacje
zawodowa, a choroba nie pokrzyzowala jej planéw zawodowych, ktére mo-
ze realizowaé na ,réwnych prawach” z osobami sprawnymi;

B) trajektoria opadajaca: osoba obojetnie badZ negatywnie odnosi si¢ do swojej
obecnej sytuacji, choroba uniemozliwia dalszy rozwéj zawodowy i podejmo-
wanie pracy na rownych prawach z osobami sprawnymi;

C) trajektoria zablokowana: osoba obojetnie badZ negatywnie odnosi sie do swo-
jej obecnej sytuacji, choroba wstrzymata rozw6j zawodowy, i nie wiadomo jak
ma on przebiega¢ — na zasadach osoby niepelnosprawnej czy sprawnej;

D) trajektoria naprzemienna: osoba pozytywnie ocenia swoja obecna sytuacje
zawodowa, ale choroba stale przeszkadza jej w rozwoju kariery, i w zwigzku
z tym rozwdj ten przebiega raz na zasadach osoby niepelnosprawnej, to znéw
sprawne;j.

Te osiowe kategorie beda traktowane jako giéwne ramy analizy. W obrebie
jednak tych ram mozliwe sg liczne permutacje, ktére prezentowane beda gtéw-
nie w odniesieniu do nastepujacych obszaréw:

a) wychowanie i relacje z rodzicami®,

b) wiezi z najblizszym otoczeniem, stosunek do innych (w tym oséb sprawnych),
¢) postawy wobec wlasnej niepelnosprawnosci.

Wymienione obszary zostaly ustalone jako wazne na podstawie przeprowa-
dzonego badania iloSciowego (patrz: Brzezinska, Piotrowski, a takze Wiszejko-
-Wierzbicka, 2008, w tej serii). Z badania tego wynika, ze wychowanie i dobre re-
lacje z rodzicami, rozumiane w terminach partnerstwa i nakladanych na dziecko
obowigzkéw, sa waznymi fundamentami satysfakcjonujacego funkcjonowania
0s0b z ograniczeniem sprawnoéci w sferze zawodowej. Wyniki wskazuja takze
na donioste znaczenie wigzi spotecznych. Umiejetnos¢ ich budowania ksztalto-
wana jest od wczesnych lat dzieciecych, aby w wieku dorostym mogta przynies¢
trwate relacje partnerskie, ktére w znaczacy sposéb podnosza zadowolenie z zy-
cia 0séb z ograniczeniem sprawnosci. Pozytywnie takze wplywaja na postrzega-
nie samego siebie i akceptacje wlasnej niepelnosprawnosci. Przeprowadzone ba-
danie iloSciowe pozwolilo takze wylonié¢ tzw. czynniki ryzyka, ktére sa w istotny
sposob zwigzane z aktywno$ciag zawodowa 0s6b z ograniczong sprawnoécia. Od-
nosza si¢ one gléwnie do zmiennych o charakterze demograficznym oraz cech
niepetnosprawnoéci. Sg to:

6 Obszar ten bedzie analizowany w stosunku do os6b miodych, tj. do okoto 30 roku zycia, wydaje sie
bowiem, ze w przypadku os6b starszych oddziatywanie wychowania nie jest juz tak istotne (por.
R. Goulda koncepcja wyzbywania sie z wiekiem przez czlowieka doroslego oczekiwan, nastawien
i przekonan wyniesionych z dziecifistwa, w: Pietrasifiski, 1990).
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a) miejsce zamieszkania — osoby zamieszkujace tereny wiejskie sa czesciej, ani-
zeli osoby mieszkajace w miastach, narazone na brak mozliwosci znalezienia
pracy, a takze bierno$¢ zawodowa;

b) ple¢ — kobiety czeSciej anizeli mezczyZni nie wykazuja aktywnosSci w kierun-
ku poszukiwania pracy;

¢) wyksztalcenie — w przypadku oséb biernych zawodowo najwiecej jest osob
z ograniczong sprawnoécia legitymujacych sig niskim poziomem wyksztalcenia;

d) wiek — osobom starszym, ktére nie maja zadnego doSwiadczenia zawodowe-
go, trudniej jest znalez¢ prace, niz osobom miodym bez doswiadczenia;

e) stan cywilny — osoby, ktére nie maja zadnych dodwiadczen z pracg zawodowa,
w duzej czeci sa rowniez samotne, nie maja partnera (kawalerowie/panny);

f) rodzaj niepelnosprawnosci — brak jakichkolwiek doswiadczen z praca doty-
czy przede wszystkim oséb z deficytami motorycznymi oraz oséb dotknie-
tych chorobami psychicznymi;

g) stopief niepelnosprawnoéci — trudnosci w zdobyciu i utrzymaniu pracy ma-
ja przede wszystkim osoby ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci;

h) moment i wiek nabycia niepelnosprawnoéci — problem w zdobyciu jakichkol-
wiek doswiadczen zawodowych maja przede wszystkim osoby z wrodzona
niepelnosprawnoscia badz te, ktore staly sie niepelnosprawne we wczesnym
dziecinstwie;

i) diugos¢ trwania niepelnosprawnoéci — im diuzszy jest okres trwania niepet-
nosprawnoéci, tym gorzej rokuje to w znalezieniu pracy.

Prezentowane wyniki badania ilosciowego, ktérych egzemplifikacja beda
przytoczone biografie réznych os6b z ograniczona sprawnoécia, odnosza sie za-
réwno do wymiaru temporalnego (trajektorie zyciowe i wazne w nim wydarze-
nia — tzw. kamienie milowe), jak i wertykalnego (obszary zycia — dostepne w da-
nym momencie). W tym rozumieniu wychowanie moze by¢ traktowane jako
zas6b, bedacy punktem wyijscia dla indywidualnego rozwoju trajektorii zyciowej
(wymiar temporalny), a takze jako kapitat w chwili obecnej. Kazdy z wymienio-
nych obszaréw (wychowanie, wiezi z otoczeniem, stosunek do samego siebie),
stanowiac potencjalny zaséb, moze w okreSlonym momencie by¢ postrzegany jako
umozliwiajacy badZ hamujacy rozwéj kapitatu. Posiadanie kapitalu’, czy to
w formie débr materialnych (kapital ekonomiczny), zdolnosci, wyksztalcenia
(kapital osobisty) czy kontaktéw spolecznych (kapital spoteczny) moze nato-
miast okaza¢ sig¢ szczegblnie wazne w sytuacji, kiedy jednostka napotyka
W swym zyciu niepelnosprawnosc.

7 Wedlug Stanistawa Kowalika (2003), zgromadzony kapital pozwala na zatrzymanie procesu regre-
su, jaki moze wowczas nastapic i ograniczenie ,strefy utraconego rozwoju”, za jaka uwaza on mo-
ment nabycia niepetnosprawnosci. Jednostka badZ jej najblizsze otoczenie poddaje bowiem eksplo-
atacji kapital, ktéry w innych warunkach spozytkowany zostatby na rzecz dalszego rozwoju.



Rozdziat 6

Zycie i aktywno$é zawodowa
0s0b z ograniczeniem sprawnosci:
analiza biograficzna

Podczas przeprowadzania wywiadéw z osobami niepelnosprawnymi na te-
mat ich aktywnoéci zawodowej okazalo sig, ze trudno byloby adekwatnie obja-
$nia¢ ta sfere bez znajomosci szerszego kontekstu ich zycia. Do$wiadczenia
z dziecinstwa, wyksztalcenie, kontakty z otoczeniem, a takze stosunek do wta-
snej niepelnosprawnosci — wszystko to jest wazne® i moze mie¢ wptyw na funk-
cjonowanie w obszarze zawodowym. W przywolanych ponizej przypadkach
0s6b z ograniczong sprawnoécia praca wpisuje si¢ w odmienny uklad potrzeb,
stanowi wyraz odrebnych dazen. Co najwazniejsze jednak, w tych indywidual-
nych biografiach ludzkich znajduja swoje odzwierciedlenie oddziatywania szer-
szych ukladéw spolecznych, instytucji czy idei. Niech kazda z tych biografii, uje-
tych w formie trajektorii, stanie si¢ przyczynkiem do szerszej refleksji nad
wizerunkiem zawodowym o0séb z ograniczong sprawnoscig w Polsce.

6.1. Trajektoria wznoszgca sie

Trajektoria okredlona jako wznoszaca sie¢ moze oznaczac ,zyciowy sukces”.
Biografie, ilustrujace ten rodzaj trajektorii, naleza do oséb, ktére deklaruja, ze sa
zadowolone ze swojego zycia. Nie oznacza to jednak, ze zawsze uktadalo si¢ ono
zgodnie z tym, co zaplanowali. Znamienng cechq wtascicieli tych biografii jest
jednak umiejetno$¢ , trzymania si¢ obranego kursu” przy réwnoczesnej elastycz-
nosci i otwartoSci na doswiadczenia, jakie niesie zycie.

8 Szersze oméwienie wymienionych obszaréw, czyli: wychowania i socjalizacji, edukacji, stosunku
do wlasnej niepetlnosprawnoéci w kontekscie aktywnosci zawodowej znajduje si¢ w pozostatych
opracowaniach tej serii.
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Przypadek 1: ,Oto jestem”

Rodzaj niepetnosprawnodci: niepetnosprawnosc¢ ruchowa

Stopieri niepetnosprawnosci: znaczny

Moment nabycia niepetnosprawnosci: w wieku 3 lat

Pteé: mezczyzna

Wiek: 24 lata

Wyksztatcenie: $rednie (nieukorniczone studia)

Stan cywilny: kawaler (§lub planowany za trzy miesigce), obecnie ma na-
rzeczong, z ktéra mieszka

Krzysztof? urodzit sie i wychowal na wsi jako jedno z czworga dzieci (drugi
w kolejnosci narodzin). W wieku trzech lat stracit nogi w wyniku wypadku.
W zwiazku z decyzja o ksztalceniu w szkole dla 0s6b z ograniczeniami ruchowy-
mi w wieku 14 lat wyprowadzil si¢ z domu rodzinnego i zamieszkal w przy-
szkolnym internacie. Po ukorficzeniu szkoly $redniej pracowal jako pracownik
biurowy, a nastepnie po powrocie do miejscowosci, w ktérej sie urodzil, zatozyl
razem z rodzicami sklep. Po uptywie ponad roku ponownie opuszcza strony ro-
dzinne i udaje si¢ do Warszawy. Studiuje, pracujac réwnoczesnie na etacie jako
ksiegowy. Po uptywie péttora roku rezygnuje z pracy i zaklada wlasna dzialal-
no$¢ gospodarcza. W momencie przeprowadzania wywiadu z powodzeniem
prowadzi wlasna firme, ktéra wciaz rozwija. W planach ma uruchomienie kolej-
nej firmy, zwigzanej z obecng dzialalnoécia:

No tak, zawodowo prowadze firme wiasng, (...) od ponad trzech lat. W tej chwi-
li wtasnie otworzytem u nas biuro w Warszawie. Firma zajmuje sig obstugg insty-
tucji i podmiotéw pod kqtem obstugi programéw unijnych, natomiast dodatkowo
jeszcze jestem w trakcie studidw wyzszych, (...) natomiast w Zyciu osobistym, no
to w tym roku planuje $lub. Tak Ze tak to wyglada.

Sam siebie okresla jako osobe z otwartq glowq i znajacego wilasng wartosé.
Krzysztof nie dzieli $wiata na osoby niepelnosprawne i sprawne. Udajac si¢ na
spotkanie z klientem, nie informuje go przed spotkaniem o tym, ze jeZdzi na
wozku:

Nawet jak jade do klienta, to nie pytam, czy do pana wejde, bo jestem niepetno-
sprawny. Po prostu, ja wychodze z takiego zatoZenia, Ze niech sig klient wstydzi, ze
ma nieprzystosowang siedzibg.

9 Imiona i nazwiska 0s6b badanych oraz nazwy zwiazane z jakimikolwiek danymi osobowymi zo-
staly zmienione.
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Wychowanie i relacje z rodzicami

Z perspektywy czasu, odtwarzajac okres swojego dziecifistwa, Krzysztof po-
strzega je jako udane i aktywne, mimo iz w wieku dwoch lat stracit nogi i poru-
szal si¢ juz na wozku. Wspomina, Ze od najmiodszych lat traktowany byt bez taryfy
ulgowej, czyli tak samo jak pozostata tréjka rodzenstwa. Rodzice, zajeci praca za-
wodowg, liczyli na jego pomoc w codziennych obowigzkach domowych, a takze
w zakresie opieki nad mlodszym bratem:

Czyli jak miatem dziesig¢ lat, miatem pod opiekq siostre, ktéra miata 7 lat i brata,
ktéry miat 4 lata. Mtodszy brat tez byl osobg niepetnosprawng, bo urodzil sig
z wadgq serca. To bylo tak, Ze ja musiatem i odgrzaé im jedzenie, ugotowac herba-
te, no nie wiem, przygotowac, nakarmié, zaopiekowac sie nimi w domu czy na po-
dworku. Pamigtam, ze jak ten mlodszy brat czgsto chorowat, to i leki trzeba byto
podac.

Krzysztof podkredla role rodzicow w ksztalttowaniu jego postawy wobec zy-
cia. Jako wazny punkt, mogacy mie¢ wplyw na sposéb, w jaki go wychowywali,
podaje rozmowe rodzicéw z lekarka podczas jego pierwszego pobytu w szpita-
lu (o rozmowie opowiadal mu pézZniej ojciec, poniewaz on sam mial wéwczas
trzy lata). Lekarka prowadzaca, bedaca tuz przed emerytura, powiedziata wow-
czas rodzicom Krzysztofa, ze nalezy go traktowac w taki sam sposéb, jaki trakto-
waliby go, gdyby nie byl niepelnosprawny. Rodzice wzigli to sobie do serca.
Szczegolnie ojciec — jak wspomina Krzysztof. Wydaje sig, ze tej rozmowie przypi-
suje duze znaczenie. Przekaz na temat rozmowy z lekarka funkcjonuje w formie
pielegnowanej przez lata wykladni, ktérej ojciec Krzysztofa starat sie trzymac
przy wychowaniu syna:

I méwig, mnie tak rodzice starali si¢ traktowa¢, zwtaszcza tata... méj tata duzo
ode mnie wymagat. Ja mu pomagatem w takich roznych codziennych sprawach, to
byto gdzies tam w garazu, do tego stopnia, Ze, mimo zZe w trakcie wypadku, jak je-
chatem na ciggniku, to spadtem i ciggnik mnie przejechat, to ja skoriczywszy 10 lat
cate wakacje spedzatem u babci lub u chrzestnego na wsi i sam ciggnikiem podjez-
dzatem. Sam ciggnikiem podjezdzatem, ja sprzegto rekq weiskatem. No to mowie,
to jest kwestia, Ze jak ktos we wczesnym dzieciristwie nabyt te niepetnosprawnosé
bgdz ma jg od urodzenia, to jest kwestia rodzicéw.

Dzigki wskazéwece lekarki, ktéra mogta ukierunkowac sposéb wychowywa-
nia Krzysztofa, nie zostat on wtloczony w schemat , kariery dewianta”. By¢ mo-
ze schemat 6w paradoksalnie nie zostal uruchomiony ze wzgledu na miejsce za-
mieszkania Krzysztofa. Paradoksalnie, gdyz na wsi, na ktérej mieszkat, nie bylo
niczego, co mogltoby przypominaé $wiat ludzi niepetnosprawnych. Krzysztof
musial zaadaptowaé si¢ do zycia os6b sprawnych, obchodzac na swdéj wiasny
sposob rézne przeszkody, ktére napotykal w réznych miejscach i momentach
swojego dziecifistwa. Z czasem jednak odkryl, Ze istnieja takie bariery, ktérych
nie jest w stanie pokonaé w pojedynke:
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Pomimo ze ja bylem takq osobq, Ze z kazdej sytuacji znajdzie rozwigzanie, sobie

poradze, ale wtedy mogtem sobie tylko poradzié, jesli mogtem zda¢ sig na wiasne si-
ty. Kiedy mogtem cos zrobic¢ we wtasnym zakresie, nie liczqc na pomoc innych. Po-
dam taki przyklad. Na przykiad, jak mama wysytata mnie do sklepu, zebym kupit
tam jakis chleb czy mleko, dojezdzatem do sklepu, i jezeli tylko ten jeden sklep byt
otwarty i tam byty schody, to wracatem ze sklepu i méwitem, Ze sklepy byty poza-
mykane, bo miatem jakq$ takq bariere psychiczng, Zeby poprosi¢ kogos, zeby mi po-
mogt po tych czterech schodach wejs¢, Zeby mnie wnidst i zebym cos tam mogt ku-
pic.

Krzysztof dzigki postawie rodzicéw i wyzwaniom, ktére z powodzeniem po-
konywat, wyksztalcil w sobie poczucie niezaleznosci i kompetencji. Pozwolito
mu to na samodzielne dbanie o zaspokojenie wilasnych potrzeb juz w dorostym
zyciu. Krzysztof nie uczeszczat do szkoly z réwiednikami. Jego edukacja odby-
wala sie w domu. Mimo ze miat rodzenstwo, tesknit za kontaktami z rowie$nika-
mi. Po ukonczeniu szkoly podstawowej wedtug indywidualnego toku nauki, sa-
modzielnie zdecydowal, ze dalej bedzie uczy! sie w szkole integracyjnej:

Uwazam, ze szkota... no wtasnie wezesniej to byt blgd. W pewnym momencie
powiedziatem, ze chcg nauczania w szkole. Po szkole podstawowej powiedziatem, Ze
juz dalej tak nie chee i zaczqtem szuka¢ sam, i znalaztem w Konstancinie. Znala-
ztem takie informacje w szpitalu, w ktérym miatem rehabilitacje.

Nauke w Konstancinie Krzysztof wspomina przez pryzmat licznych form ak-
tywnodci, jakie oferowala szkota, oraz znajomosci, ktére miat szanse nawigzac.
W tym okresie ,nadrabia” zalegloSci w zakresie relacji spolecznych. Oddala sie
od domu w kierunku $wiata, ktéry poniekad sam wybral, ale ma w sobie solid-
ne fundamenty. Wyniost je ze swojego dziecinistwa. Krzysztof, wkraczajac w do-
rosloéé, ma bogaty kapital osobisty: pewnos¢ siebie, poczucie wlasnej wartosci,
niezalezno$¢, a takze rozbudowany kapital spoteczny: zaufanie w stosunku do
innych, liczne znajomos$ci zaréwno wsréd oséb sprawnych, jak i z ograniczona
sprawnoscia.

Wiezi spoteczne, stosunek do najblizszego otoczenia

Wychowanie sie wérdd tréjki rodzenistwa uchronito Krzysztofa od izolacji. Od
poczatku musial radzi¢ sobie z wlasnymi ograniczeniami w kontekscie spraw
dnia powszedniego i codziennych relacji, jakie panowaty w jego rodzinie — opie-
ki nad bratem, pomocy rodzicom. Krzysztof wspomina takze kontakty z wujo-
stwem, ktére umocnily go w przekonaniu, ze brak nég nie wyklucza go z zycia
wspolnoty wiejskiej. Ograniczenie sprawnosci w przypadku Krzysztofa trakto-
wane bylo przez otoczenie wiejskie jako swoiste utrudnienie techniczne, ktére
sklania do pewnych ,trikéw”, ale nie dyskwalifikuje i nie wylacza z , normalne-
go” $wiata. Dzieki temu swoje dziecifistwo wspomina jako podobne do dziecif-
stwa kazdego innego dziecka, wychowujacego sie w tych okolicach.
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Krzysztof pragnat kontaktow z réwieSnikami. Oczekiwat, ze bedzie még! za-
spokoi¢ 6w ,,gléd” juz w szkole. Niestety, rodzice nie postali go do szkoty. Indy-
widualny tok nauczania doradzil dyrektor tamtejszej podstawdwki. Rodzice wy-
razili zgode. Krzysztof nie miat jeszcze , prawa glosu”:

Tak rodzice uzgodnili z dyrektorem szkoty, ze taka forma bedzie dla mnie naj-
lepsza. Nie miatem nic do powiedzenia, no tak w mysl powiedzenia: Ryby i dzieci
glosu nie majg.

Pierwszy sygnal dyskryminacji Krzysztofa nie pochodzil zatem z jego najbliz-
szego otoczenia, lecz zostal wyslany z otoczenia instytucjonalnego. Obecnie
Krzysztof twierdzi, ze byl to jedyny btad, jaki popelnili wzgledem niego rodzice,
rozumie jednak, Ze czasy byly inne, a na wsi o szkotach integracyjnych nikt wéw-
czas jeszcze nie styszat:

Nie byto tego kontaktu z réwiesnikami (w szkole podstawowej — przyp.
D.W.W.). Czlowiek sig tak nie nagadat, nie naganiat, nie wyszalat z rowiesnikami.

Zalegloéci w zakresie kontaktéw mial jednak szanse nadrobi¢ w szkole
w Konstancinie. O tym, ze tam wladnie bedzie kontynuowat nauke, zadecydowat
juz samodzielnie. Rodzice zgodzili sie i 15-letni wéwczas Krzysztof zamieszkal
w przyszkolnym internacie. P6Zniej wszystkie wazne decyzje dotyczace wlasne-
go zycia podejmowatl juz sam:

Szkote $rednig ukoriczytemn w Konstancinie. To byta szkota integracyjna, uczy-
ta si¢ miodziez niepetnosprawna z petnosprawng, byla to szkota z internatem dla
tych oséb, ktére mialy daleko do domu, tak jak ja. I tutaj zobaczytem, jak mozna zyé
naprawde. (...) jezdzitem po catej Polsce, po znajomych, po obozach réznych.

Podczas nauki w szkole $redniej Krzysztof zgromadzil pokazny kapitat spo-
teczny. Dotad utrzymuje kontakty z bytymi uczniami liceum ekonomicznego,
ktére ukoniczyl. Tam tez poznal swoja narzeczona.

Obecnie duzo jezdzi po Polsce, kontaktuje si¢ z klientami. Sprawia mu to duza
satysfakcje. Jest otwarty w stosunku do ludzi, dzigki czemu inni szybko go ak-
ceptuja. W swojej firmie zatrudnia osoby podobne do siebie — otwarte, zaradne:

(...) mam otwartq glowe i umiatem rowniez (...) przekazac to, co ja najbardziej
cenig u pracownikéw swoich, a czego bardzo cigzko znalez¢ jest u pracownikéw,
wiasnie tego, Ze jesli czegos nie wiem, to sig dowiem.

Krzysztof nie nalezy do zadnej z organizacji, ktéra zrzesza osoby z ograniczo-
na sprawnoscia. Poniekad sam $wiadomie od nich stroni. Uwaza, ze osoba
z ograniczong sprawnoécia nie powinna zamyka¢ sie¢ w rodowisku oséb niepet-
nosprawnych, bo to tworzy inng mentalnosc:

(...) Zeby osoba niepetnosprawna nie zamykata sie tylko i wylgcznie w kregu
0s0b niepetnosprawnych, tylko zyta normalnie, w otoczeniu, bo widze na przyktad,
jest wiele takich fundacji, stowarzyszen niepetnosprawnych wszelkiego rodzaju
i tam siedemdziesigt procent 0sob to sq osoby niepetnosprawne. Tam juz wida¢ in-
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ngq mentalnosé catego tego towarzystwa, niz gdyby ta proporcja bytaby odwrotna.
(...) wtedy cate te towarzystwo robi sig takie..., nie wiem, jak to tak wyrazi¢ stowa-
mi. Moze powiem tak, Zyjq w swoim sosie. Takie swoje zamknigte grono i zadnych
nowosci, zadnych nowinek itd.

Stosunek do wiasnej niepetnosprawnosci

Niepelnosprawnoé¢ nie wydaje sie gtéwna charakterystyka Krzysztofa. Fakt
ograniczenia sprawnosci nie wplywa tez, jak deklaruje, na podejmowane przez
niego decyzje:

(...) nigdy nie bratem tego pod wwage w zZyciu, pomimo Ze jezdze na wézku, no
nigdy to nie byto jakims moim wyznacznikiem. Byto przystosowane, no to OK, to
bylo tatwiej, natomiast jak nie byto cos dostosowane, no to, to trzeba byto sobie ja-
kos tak poradzic, zeby przez to przebrngé.

Przy wyborze uczelni wyzszej kierowal sie jej prestizem, nie za$ tym, czy po-
siada podjazd dla niepelnosprawnych. Podczas studiéw zapisywat si¢ na te spo-
$rod zajeé, ktére mu odpowiadaty i byty zgodne z kierunkiem kwalifikacji, jakie
chciat uzyska¢. Potem dopiero okazywalo sie, czy sala, w jakiej si¢ odbywaly za-
jecia, jest dostosowana do tego, aby wijechaé do niej na wozku. W ten oto sposdéb
zaskakiwal Swiat 0s6b sprawnych i wywolywal zmieszanie na ich twarzach. Je-
sli napotykal trudnosci, odwotywat sie do znanych sobie z dziecifistwa ,, trikow”,
pozwalajacych na przelamanie napotkanych barier. Nauczyt sie takze korzystac
z pomocy innych, bez sytuowania sie przy tym w roli stabszego. Wydaje sie, ze
wysokie poczucie wlasnej godnosci Krzysztofa sprzyjato godnemu zachowaniu
0s0b z jego otoczenia.

Ograniczenie sprawnoéci nigdy nie ograniczalo jego samego. Krzysztof przez
cale swoje dotychczasowe zycie traktowal fakt niepelnosprawnosci jako jedna ze
swoich cech, ktéra moze wzbudza¢ zainteresowanie wérdd innych, nie jest nato-
miast niczym, co w sposéb istotny mialoby zawazy¢ na jego stosunku do siebie,
$wiata czy innych ludzi.

Sposréd wszelkich mozliwych barier, utrudniajacych zycie osobom z ograni-
czong sprawnoécia, Krzysztof akcentuje bariery mentalne oraz architektoniczne.
Twierdzi, ze wylacznie one moga sprawié, ze czasami czuje sie bezradny (cho¢
trudno to sobie wyobrazi¢). Wydaje sig, ze w przypadku Krzysztofa zaréwno ba-
riery architektoniczne, jak i mentalne zajmuja doé¢ wazne miejsce w opowiesci
0 samym sobie. Zetkniecie si¢ z pierwszymi z nich (schody do sklepu) w dziecif-
stwie pozwolilo zrozumie¢, jak wazne i potrzebne sa relacje z innymi. Z bariera-
mi mentalnymi spotkal si¢ niejednokrotnie u swoich kolegéw, znajomych:

Mam kolege, ktory ulegt wypadkowi w tym samym wieku co ja, i byt cate Zycie
pod opiekq mamusi i tatusia. I moge powiedzie¢ z catq odpowiedzialnodcig, Ze oni
skrzywdzili tego chtopaka. (...) To byla trzecia czy czwarta klasa szkoty Sredniej.
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Oni mieli mieszkanie w Warszawie, tak Ze tylko dojezdzali do szkoty codziennie.
I akurat tak sig¢ zdarzylto, ze mama Tadka musiata pojechaé w czasie lekcji do domu,
co$ tam zatatwic, prawda. Tadzio wrdcit do swojego domu i czekat trzy godziny na
mame. To byta zima. (...) przez te trzy godziny, jak go kolega wwidzt do pokoju i go
postawil, on sam nie wjechat do tego pokoju, tak jak sig wozek zatrzymat, tak on sig
nie ruszyt przez te trzy godziny. Nawet sobie Swiatla nie zapalil, ani nie wtgczyt
radia, ani do nikogo nie poszedt. W tej chwili chlopak jest w moim wieku i on na-
prawdg nie potrafi zrobi¢ wokot siebie nic.

Obecnos¢ barier mentalnych, jakie obserwowal Krzysztof u innych, w tym
u swoich réwiesnikéw, uswiadamiala mu, jak dobrze sobie radzi i ze jest nieza-
lezny. Brak tych barier w jego mentalnosci pozwolito mu wyznaczaé granice po-
miedzy soba a $wiatem zewnetrznym.

Podsumowanie

Powyzsze studium przypadku — analiza przypadku — ilustruje wyrézniong pod-
czas szerzej przeprowadzonej analizy materialu jakosciowego wznoszaca sie trajek-
torie zycia. Owe ,,wznoszenie si¢” oznacza rozwdj, poczucie samorealizacji, a takze
zaklada obecno$¢ planéw na przysztosé. Krzysztof ma takie plany — chce rozwija¢
wlasng dzialalnos¢, ukoficzy¢ studia, zatozyé rodzine. Zycie zawodowe Krzysztofa
jest efektem wlozonego wysitku w proces edukacji oraz konsekwencji w rozwoju
wilasnych planéw w tym zakresie. Podobnie, jak cale jego Zycie, réwniez to, gdzie be-
dzie pracowal i czym bedzie si¢ zajmowat, zalezy od niego i jego wizji przysztosci.

Trajektoria jego zycia ma, jak si¢ wydaje, charakter , skutkowo-przyczyno-
wy”. Mocne fundamenty wyniesione z dziecifistwa, ktére mialy szanse uksztat-
towa¢ sie ze wzgledu na nakladane na niego przez rodzicéw obowiazki, nauke
odpowiedzialnosci, ale tez darzenie go zaufaniem i swoboda w zakresie podej-
mowania decyzji, pozwolily na uksztaltowanie si¢ pozytywnego obrazu samego
siebie. Rodzice zaszczepili w nim poczucie wiary we wlasne kompetencje, ktéry-
mi musial przeciez wykazywac¢ sie kazdego dnia, wywiazujac sie z codziennych
obowiazkéw. Dzisiaj wie, Ze moze na sobie polegac.

Krzysztof niejako opuscit wyznaczona mu $ciezke, przeznaczona dla osoby
niepelnosprawnej. Dlatego prawdopodobnie nie wyksztalcil w sobie mentalnoéci
stereotypowo 1aczonej z osoba niepelnosprawna — osoby zaleznej, stabej, chore;j.
Mobgt uniknaé , kariery dewianta” prawdopodobnie ze wzgledu na staba obec-
no$¢ mechanizméw marginalizacji w jego otoczeniu. Brak , drogowskazéw” na-
kierowujacych na owa $ciezke kariery w postaci instytucji, symboliki czy mental-
nosci ludzi z jego otoczenia moégt wynikaé z faktu, iz wychowywat si¢ na wsi.
Przejawem préby wciagniecia Krzysztofa do $wiata oséb niepetnosprawnych by-
ta decyzja dyrektora szkoty o indywidualnym toku jego nauczania. Dzigki jednak
wsparciu rodzicéw i mozliwosci samodzielnego decydowania w wieku adole-
scencji mégt pozwoli¢ sobie na ,ucieczke” i kontynuacje edukacji w szkole inte-
gracyjnej, w ,normalnym $wiecie”.
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Dzisiaj Krzysztof zyje tak jak inni, ma wszakze Swiadomo$¢ istnienia granic,
ktére dostrzega w postaci barier — gléwnie architektonicznych i mentalnych.
Wociaz udaje sie mu je obchodzi¢, wie jednak, ze dla niekt6érych maja one niezwy-
kle trwala konstrukcje. Obecnoéé Krzysztofa w $wiecie wiekszosci, jego sposob
zachowania si¢ nieprzystajacy do schematu przybysza z innego, ,gorszego”
Swiata (bezceremonialno$é, obcesowos$¢?) wywoluje niekiedy dezorientacje.
Rosci sobie bowiem prawo do przebywania w nim na takich samych zasadach
jak inni — nawet tam, gdzie nie ma podjazdéw, piktograméw oraz innych sym-
boli wskazujacych, gdzie i w jakim zakresie moga korzysta¢ z tych praw osoby
niepelnosprawne w $wiecie os6b sprawnych. Wydaje sie swoim sposobem bycia
moéwié: oto jestem, i co teraz zrobicie?

Przesztos$é > Przyszto$é
- — Wiasna dziatalno$é
/ Opuszczenie rodzinnej gospodarcza
migjscowosci
Decyzja o edukaciji
w szkole integracyijnej / /

Moment nabycia /
niepetnosprawnosci
/' Trajektoria zycia
w $wiecie nowoczesnym

__________ zaprojektowana samodzielnie

\ _____________ B Trajektoria zycia
- - w $wiecie tradycyjnym

Decyzja o indywidualnym
toku nauczania zaprojektowana przez ,innych”

Rys. 2. Schematyczne przedstawienie wznoszacej sie trajektorii zycia
Zrédlo: opracowanie wlasne

Reasumujac mozna powiedzie¢, ze Krzysztof opuscil Sciezke zaprojektowana
dla $wiata oséb niepelnosprawnych. Kulminacyjnym momentem byto samo-
dzielne podjecie decyzji o kontynuowaniu nauki w szkole integracyjnej (patrz
rys. 2). Porzucil tym samym trajektorie réwnolegla. Nie wiemy przez to, czy
Krzysztof méglby co$ osiagnaé¢ w tym niejako przypisanym mu z géry $wiecie
w trajektorii dostepnej w , tradycyjnym” spoleczenstwie.

Co oznacza i z czym wiaze sie sukces w ramach , tradycyjnego” porzadku? Czy
mozna méwi¢ o wznoszacej sie trajektorii zycia podczas podjetej i realizowanej , ka-
riery dewianta”? W celu odnalezienia odpowiedzi na te pytania przyjrzyjmy sie
wynikom analiz przeprowadzonych wérdd osob, ktére urodzity sie, wychowaty
oraz rozpoczynaly swoje dorosle juz zycie w okresie przed rokiem 90. XX stulecia.
Siegniemy w tym celu po narracje pochodzaca od obecnie 60-letniego mezczyzny.



ZYCIE 1T AKTYWNOSC ZAWODOWA....

Przypadek 2: ,Nie zamierzam zrezygnowac z tego Swiata”

Rodzaj niepetnosprawnodci: utrata wzroku

Stopieti niepelnosprawnosci: znaczny

Moment nabycia niepetnosprawnosci: okres wczesnej dorostoéci
Ple¢: mezczyzna

Wiek: 60 lat

Wyksztatcenie: wyzsze

Stan cywilny: zonaty

Wywiad 152

Pan Wincenty jest wykladowca oraz wieloletnim pracownikiem naukowym
w dziedzinie chemii. Tuz po ukoniczeniu studiéw zatrudnil si¢ w zakladzie na-
ukowym, prowadzacym badania laboratoryjne. P61 roku p6zniej w wyniku wy-
padku stracit wzrok. Okres tuz po wypadku wspomina jako rodzaj szoku, z kté-
rego wydobywat sie dos¢ diugo:

Jeszcze bezposrednio po wypadku... znaczy no, bezposrednio, dtugi czas po wy-
padku... no to w glowie mi si¢ kottowato, tam, prawda, rézne dziwne mysli, rézne...
i tak dalej. I zauwazytem cos takiego, ze bardzo tatwo jest wpas¢ w takie wiasne,
no, trudno powiedzie¢, marzenia czy jakies scenariusze. Ze to.. jakby tak byto, to by
tak byto, i wtedy mozna by tak, i tak dalej, i tak dalej. Cztowiek si¢ w to wcigga,
weigga i zupetnie odrywa sig od swiata i gtupieje. I to jest wrecz chyba niebezpiecz-
ne dla psychiki.

Powyzszy fragment wypowiedzi ilustrujacy sytuacje psychiczng, w jakiej zna-
lazl si¢ Wincenty, wskazuje na kilka istotnych kwestii. Pierwsza z nich dotyczy
percepcji czasu; kwestia ta przewija si¢ w jego wypowiedziach mniej lub bardziej
bezwiednie, jednak do$¢ czesto. Z jego relacji wynika, ze Swiat, do ktdrego trafit,
charakteryzuje si¢ innym trybem czasowym. Jest to czas wewnetrzny, mierzony
przez pierwsze lata po utracie wzroku wydarzeniami zwigzanymi z introspek-
cyjnym przezywaniem Swiata. Brakuje w nim odniesien zewnetrznych zdarzen
i przedmiotéw — niemych zegardw, $pieszacych sie ludzi, wszystkich tych atry-
butéw czasu, po ktérych zwykl sadzi¢, ze czas uplywa. Méwiac o umiejscowie-
niu siebie w czasie po wypadku zaznacza czesto, ze potrzebuje wigcej czasu.

Inng kwestig, jaka wylania si¢ z analizy powyzszego fragmentu wypowiedzi,
jest opis pojawiajacych sie przemyslen, przebiegu proceséw poznawczych. Czas,
ktéry w tym okresie, czyli po wypadku, stanat niejako, okazat si¢ potrzebny do
weryfikacji dotychczasowych planéw i zamierzen. Dotad trajektoria zycia prze-
biegala bez wigkszych zakldcen — zakonczyl studia, uzyskal pierwsza prace, oze-
nil sie i zalozyl rodzing. W momencie wypadku jego rzeczywisto$¢ ulegta ,,za-
krzywieniu”, czas niejako wessat go do §rodka, zmuszajac do nowych ustaler, co
do dalszego przebiegu zycia. W odréznieniu od Krzysztofa (patrz przypadek po-
przedni) pan Wincenty styka si¢ z ,innym $wiatem” juz jako dorosty czlowiek,
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$wiadomy wlasnych wyboréw. Wypadek zaskakuje w trakcie realizacji zamie-
rzonych planéw, w momencie, w ktérym jego zycie jest ,,rozpedzone” niczym lo-
komotywa. Mur, o jaki uderza przy tak duzej predkosci, powoduje, Ze jego do-
tychczasowe plany rozpadaja sie. Stanistaw Kowalik (2003) méwi o takim
momencie, jako punkcie wejScia w ,strefe utraconego rozwoju”. Przez to pojecie
autor rozumie okres w zyciu jednostki, w ktérym jest ona zmuszona do eksplo-
atacji skumulowanego dotad kapitatu: spotecznego (kontakty i relacje z innymi),
indywidualnego (wyksztalcenie, kariera zawodowa, odpornoé¢ na stres) czy ma-
terialnego (zgromadzone dobra materialne, pieniadze). Zamiast rozwija¢ sie,
osoba, ktéra dotyka niepetnosprawnosé¢, wydatkuje cala swoja energie na pod-
trzymanie status quo, ochrone przed regresem.

Niepelnosprawnoé¢ zastala Wincentego na poczatku drogi kumulowania
wlasnego kapitatu. Moment ten mozna okresli¢ jako lepszy, a zarazem gorszy od
innych momentéw w zyciu. Lepszy, bowiem rozpoczeta zostala kumulacja
kazdego z rodzaju kapitaléw. Gorszy natomiast ze wzgledu na ich ,zalazkowy”
charakter. Wincenty, wspominajgc 6w moment swojego zycia, docenia wiele
zdarzen, jakie zaistnialy w jego zyciu jeszcze przed wypadkiem: zawarcie
zwigzku malzenskiego, zdobycie wyksztalcenia oraz pracy. Z takim oto
wyposazeniem staje przed wyborem nowych scenariuszy zycia, ktére, jak mowi,
kottowaty si¢ wéwczas w jego glowie. Niestety, niewiele wiemy na temat tego,
jakie to byly scenariusze — nie wymienia ich, nie opisuje alternatywnych
trajektorii zycia. Z jego wypowiedzi dowiadujemy sie jednak, iz musiat podja¢
jakas decyzje — czy pozostaje w $wiecie ,normalnych” czy godzi si¢ na ktérys z
gotowych scenariuszy , przewidzianych” dla osoby niewidzacej. Dowiadujemy
sie tego woéwczas, kiedy w rozmowie z przetozona podejmuje jednoznaczna,
cho¢ moze niepopularng jak na owe czasy (lata 70.) decyzje:

No i pytata sig mnie wtasnie, po tych paru tam miesigcach, kiedy sig zjawitem,
czy ja bym chciat po prostu przejs¢ na rente, i ona wtedy zapewnia mnie, Ze nadal
mégtbym jako$ tutaj dziatac i tak dalej. I ona tam zapewniata, Ze od strony finan-
sowej to jakos by to wszystko byto, i tak dalej, tylko czy chce przejs¢ na rente czy
prébowac na etacie. No i ja, wiedziony intuicjg wiasciwie, powiedziatem, Ze chce
by¢ na etacie. No, ale po przejsciu na rente to by byto dla mnie korzystne finanso-
wo w tamtym momencie. (...) to byt, no, palec bozy po prostu. Nie wiem, co mnie
pchnelo, Ze zdecydowatem, Ze bede probowat sig utrzymaé na etacie.

Decyzja o pozostaniu w ,normalnych” warunkach zdeterminowata pdzniej-
sze koleje losu Wincentego, ale przede wszystkim stata si¢ rodzajem manifesto-
wania jego obecnodci w tym $wiecie. Aby powréci¢ do kontynuacji zaplanowa-
nej drogi zyciowej, musiat jednak podda¢ weryfikacji swoje dotychczasowe
zamierzenia. Poddal rewizji niektére aspekty swoich planéw — dotychczasowa
prace laboratoryjna zamienit na studia w zakresie chemii teoretycznej:

(...) no musiatem sig jakos przestawié na dziatalnos¢ bardziej teoretyczng. Po-
niewaz chemia taka organiczna, jak tutaj, jest syntezq, wiec to jest bardzo duzo pra-
cy laboratoryjnej. No wiasnie, z substancjami chemicznymi bezposrednio. I tego
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sig, no, nie da. Cztowiek... dla cztowieka niewidomego to jest prawie Ze niewykonal-
ne. No w kazdym razie byloby sztuczne przyuczanie sig do tego i... i, jakos, przy-
stosowywanie catego otoczenia do tego, zebym ja mdgt akurat prace laboratoryjng
wykonywaé. No to by byto bardzo trudne i byto po prostu bez sensu, no, totalnego.
No, ale w chemii jest szczesliwie tez... bardziej powiedzmy, w fizyce, czy na pogra-
niczu fizyki i chemii... no jest sporo takich dziedzin teoretycznych, gdzie ekspery-
menty mozna zaplanowaé, ktos tam inny to wykonuje, albo to jest we wspdtpracy
albo to jest po prostu jakis tam laborant albo co$ takiego. No a potem, no gros pra-
cy to jest zaplanowanie tych eksperymentow i potem opracowanie wynikow. No
a wszystko sig zmienito na... na korzysé znacznie, jako ze sig komputery takie umie
uzywac. (...) po studiach to nie bardzo sig ma tak jeszcze zupelnie sprecyzowane te
zainteresowania. Bardzo mozliwe, Ze ja bym skrecil w te strong réwniez jako czto-
wiek widzqcy. To jest... ta spektroskopia mnie interesowata... wiadciwie zawsze,
jeszcze na studiach. No, ale wylgdowatem w tym zakladzie, interesowata mnie réw-
niez taka praca laboratoryjna, synteza, zresztq moj ojciec tez zaczynat, jako... od ty-
powej syntezy.

Z powyzszej wypowiedzi mozna wywnioskowaé, ze obrany kierunek miescit
sie w dotychczasowych ramach trajektorii zycia Wincentego. Utrata wzroku nie
spowodowata catkowitej zmiany obranego kierunku zycia. Odnoszac si¢ znéw
do koncepgiji strefy utraconego rozwoju mozna powiedzie¢, ze bohater niniejszej
biografii nie tyle podjal eksploatacje dotychczas skumulowanego kapitatu, ile
uruchomil dodatkowe zasoby wtasnych umiejetnoéci. W tym rozumieniu , brak”,
czyli utrata funkcji wzroku, stat si¢ podstawa rozwoju nowego kapitatu.

Wracajac do trajektorii zycia Wincentego, a doktadniej do momentu podjecia
decyzji o pozostaniu w dotychczasowym S$wiecie, mozna zauwazy¢, ze jeszcze
nie tak dawno znana mu rzeczywisto$¢ (poznana za pomoca wzroku) musiata
zosta¢ oswojona na nowo. Poczatkowo prébowal oswajaé ja za pomoca narzedzi
dla 0séb niepelnosprawnych — np. uczac si¢ jezyka Braille’a. Szybko jednak oka-
zalo sie, ze w $wiecie, w ktérym zdecydowal sie funkcjonowa¢, nikt nie pisze
ksiazek w tym jezyku. Zarzucit dalsza nauke. Opanowat za to pisanie na maszy-
nie, a z czasem — obsluge komputera.

Wiezi spoteczne, stosunek do najblizszego otoczenia

Wincenty nie przynalezy do zadnych z organizacji stowarzyszajacych osoby
niewidome. Kregi, w jakich si¢ obraca na co dzief, przynaleza do ,$wiata ludzi
normalnych”. Ceni sobie kontakty z innymi, nie oczekuje jednak od nich pomo-
cy, wspolczucia. Méwi o wspdlpracy, o partnerskich relacjach z innymi, ktérzy
moga mu co$ zaoferowaé jako osoby widzace, ale takze on w stosunku do nich
nie pozostaje dtuzny. Uwaza, ze nie wiesza si¢ na nikim, poniewaz takze ma wiele
do zaoferowania. Omija osoby, ktére maja potrzebe litowania si¢ nad nim i wy-
kazywania swojej pelnosprawnej wyzszosci:
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To jest taka rzecz, ze no, bardzo czgsto wtasnie takie paniusie z dobrym sercem
co$ podprowadzajq... [z drwina] Och! Jakie to nieszczgscie! I tak dalej. A ja mam
ochotg zapytaé: a pani jest szczesliwa? Bo ja to nawet szczesliwy jestem.

Wincenty nie uwaza sie za osobe zalezng od innych. Kontakty z nimi ceni so-
bie z takich samych powodéw, co ludzie sprawni. Lubi ludzi, ma do nich, jak mé-
wi, pozytywne nastawienie:

(...) jestem w stanie wyobrazi¢ sobie, ze bym egzystowat samodzielnie zupetnie.
Chociaz bytoby to, no, nieprzyjemne, powiedziatbym o tak.

Stosunek do wtasnej niepetnosprawnosci

Ograniczenie sprawnoéci zaskoczylo Wincentego w najbardziej , produktyw-
nym” okresie jego Zycia. Po okresie szoku i rozpaczy (co objawito si¢ m.in. cza-
sowym wystgpieniem z Kosciola), jak sam twierdzi, zaakceptowat ten fakt, cho¢
nie nastapito to tak szybko, jak poczatkowo mu sie zdawalo:

Mi sig wydawato juz po roku, ze ja jestem catkowicie zrehabilitowany psychicz-
nie. Ze juz jest tego... juz sig nauczyltem porusza¢ samodzielnie, tutaj cos, tu juz
w pracy sig cos ruszyto, tam, prawda (...), ale potem... widze, Ze ta rehabilitacja,
to... na pewno po roku nie bytem zrehabilitowany. Po wielu latach to dopiero...

Utrata wzroku w jego przypadku przyniosta nowe plany, poprzedzone wery-
fikacja dotychczasowych zamierzen. Szczeéliwie, trajektoria wytyczona na nowo
nie odbiegala daleko od tego, co przedsigwzial wczesniej. Stad by¢ moze latwiej
byto mu pogodzi¢ si¢ z ograniczeniem sprawnosci.

Wydaje sie, ze Wincenty nadaje filozoficzny sens temu wydarzeniu w swoim
zyciu, na ktére patrzy (przynajmniej na obecnym etapie) z dystansem. Swojej nie-
pemosprawnosci nie traktuje jako momentu zalamania si¢ jego trajektorii zycia.
Sam ujmuje wlasne zycie jako rodzaj krzywej, ktéra obecnie wykazuje tendencje
spadkowa, wynikajaca jednak z obecnego etapu zycia, nie za$ faktu ograniczenia
Sprawnosci:

(...) taka jest wiasciwie, jakad krzywa mozna powiedziec, od zera, no i sig potem
wznosi powoli, powoli, powoli, a potem zaczyna spadac. Juz teraz mi zaczyna spa-
dac z powrotem. [$miech] (...) No, bo to normalne, te, starszy wiek... w wieku za-
cnym to sig zaczyna, wiesz, a to to bole¢, a to tamto bole¢, no cztowiek sig troszke
staje niepewny w pewnych miejscach. Czasem sig tez gorzej styszy. No i tak dalej.
Wigc, jeszcze moze tak bardzo mi nie spadto, ale, ale juz wiem, zdaje sobie sprawe,
zZe nie bedzie lepiej, tylko raczej bedzie gorzej, no, wiec to... Ale wtasnie to jest ta
krzywa, wiesz, asymptotycznie sie wznoszqca.

W rozumieniu Wincentego utrata wzroku byta waznym momentem w jego
zyciu. Stanowila jednak co$ blizszego doswiadczeniu zyciowemu, anizeli drama-
towi, ktéry skierowat jego zycie na inny tor. Postanowit bowiem utrzymaé obra-
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Przesztosé < > Przysztosé
?ﬂﬁgfg'rgcr;my \ Trajektoria zycia
na dotychczasowych | @I W e howoczesnym
warunkach planéw zawodowych
Trajektoria zycia

w Swiecie tradycyjnym
Jrenta”

/ \ Podijecie pracy zawodowej,

zatozenie rodziny

Rys. 3. Schematyczne przedstawienie wznoszacej sie trajektorii Zycia
Zrédlo: opracowanie wlasne

ny kurs, godzac si¢ rownoczednie na pewna jego modyfikacje. Dzisiaj nie méwi,
Ze niepelnosprawnosé przeszkodzita mu w karierze zawodowej, nie twierdzi, ze
moglby osiagnac wiecej, gdyby tylko widzial.

Podsumowanie

Wincenty, mimo iz zachecany po utracie wzroku do rozpoczecia zycia w $wie-
cie os6b niewidomych, zdecydowal, Zze pozostanie w $wiecie, ktéry zna, cho¢ na
nieco innych warunkach. Oferta $wiata niewidomych okazala sie stabo kore-
spondujaca z jego planami, ktérym postanowit by¢ wierny. Nie zrezygnowal ze
swoich zamierzen, lecz korzystajac z posiadanych zasobéw lekko je zmodyfiko-
wal. Stad trudno uznaé, zZe, jak wspomina, rok adaptacji do nowych warunkéw
byt czasem, w ktérym rozwinela sie strefa utraconego rozwoju. W istocie poswie-
cit 6w rok na swdj wewnetrzny rozwdj. Jego rozpedzone zycie nagle zwolnilo
tempo, a on po roku dochodzenia do siebie wznowil kariere zawodowa w wyuczo-
nym zawodzie.

Wydaje sig, ze akceptacja niepelnosprawnosci przyszla tym latwiej (cho¢ nie
tak tatwo i nie tak szybko, jak poczatkowo sadzil), ze nie pokrzyzowala jego pla-
néw zyciowych. Wypadek stat sie punktem wyijscia do refleksji nad swoim zy-
ciem i skierowaniem wysitku na oswojenie sie w nowej rzeczywisto$ci. Mozna
przypuszczad, ze prezentowany sposéb podejscia do wlasnej niepelnosprawno-
Sci oraz dalszy rozw6j kariery byl mozliwy w tym przypadku dzieki posiadane-
mu juz w tym momencie kapitalowi (matzenstwo, wyksztalcenie, doSwiadczenie
zawodowe). Wszystko to, co zyskal jako osoba widzgca, miat szanse rozwija¢ ja-
ko osoba niewidoma. Obecnie decyzje o pozostaniu na etacie i nieprzejSciu na
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rente inwalidzka Wincenty uwaza za zrzadzenie losu, palec bozy. Jej podjecie wy-
magato odwagi. Przewidziana dla niego $ciezka w ramach tradycyjnego porzad-
ku nie zawierata mozliwosci rozwoju naukowego, a ze przywykt do samodziel-
nego projektowania swojego zycia, przyjat od losu i to wyzwanie, decydujac, ze
nie zamierza rezygnowac ze $wiata, ktérego przeciez wbrew temu, co przewidy-
walo dla niego otoczenie instytucjonalne, nie musial si¢ uczy¢ od nowa.

Opisany przypadek wskazuje na to, ze samodzielne projektowanie zycia moz-
liwe bylo w pewnych okoliczno$ciach juz w latach 70. XX wieku. Okolicznoscia-
mi tymi, jak si¢ dzisiaj wydaje, byly: wyksztalcenie (kapitat osobisty), dobra sy-
tuacja materialna (kapitat ekonomiczny), kontakty zawodowe oraz pozostawanie
w zwigzku malzenskim (wsparcie i kapital spoleczny). Zapewne wszystkie te
czynniki, bedace lustrzanym odbiciem ,,czynnikéw ryzyka” (oméwione w roz-
dziale 5), ztagodzity konsekwencje pojawienia si¢ niepelnosprawnoéci i umozli-
wity kontynuacje kariery zawodowe;j. Jakie sa owe konsekwencje w sytuacji, kie-
dy zadzialaja , czynniki ryzyka” i skumuluja si¢ w jednej biografii? Zostanie to
zilustrowane przez opis nastepnego przypadku.

6.2. Trajektoria zablokowana

Zgodnie z tym, na co juz zwréciliSmy uwage, porzadek, jaki oferowato ,tra-
dycyjne” spoleczefistwo, sprawial, ze wiele z wydarzef zyciowych (tzw. kamie-
ni milowych) mozna bylo przewidzie¢. Opuszczenie domu rodzinnego, matzen-
stwo, narodziny dziecka — wydarzenia te wpisane byly niejako w tradycyjna
trajektori¢ zycia. Wszystko, mozna powiedzie¢ — mialo swoje miejsce i czas.
Nawet pojawienie si¢ niepetnosprawnosci byto podstawa do realizacji ,z gory”
wytyczonej Sciezki (otrzymanie renty, ograniczenie aktywnoéci badz degradacja
zawodowa, usuniecie si¢ na margines zycia spolecznego). Obecnie jednak Sciez-
ka ta wydaje si¢ mniej popularna. Dla wielu os6b nadal jednak moze uchodzi¢ za
Sciezke, ktora pojscie wydaje sie bez zadnej alternatywy.

Przypadek 3: ,W $Slepej uliczce sprzezonych niepelnosprawnosci”

Rodzaj niepetnosprawnodci: neuroborelioza, schorzenia kregostupa
Stopien niepetnosprawnosci: lekki

Moment nabycia niepetnosprawnosci: dorostos¢ (okoto 37 roku zycia)
Pleé: mezczyzna

Wiek: 42 lata

Whyksztatcenie: zasadnicze zawodowe

Stan cywilny: Zonaty

Wywiad 467
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Historia 42-letniego mezczyzny ze sprzezona niepelnosprawnoscia z matej,
popegeerowskiej wsi w Polsce péinocno-wschodniej pokazuje, jak pojawienie
sie choroby moze prowadzi¢ w zyciowaq Slepa uliczke. Takiej zyciowej drodze
zdaje sie sprzyja¢ wszystko: zar6wno kontekst instytucjonalny, jak i kulturowy
oraz spoleczny.

Poczatek dorostego zycia naznaczony jest poszukiwaniem i uzyskiwaniem
niezaleznoSci. W wieku 17 lat Andrzej uzyskuje prawo jazdy, podejmuje prace
w panstwowym gospodarstwie rolnym. Jak sam méwi, nie kontynuuje nauki, bo
chce jak najszybciej usamodzielni¢ sie. Jak twierdzi, nigdy nie naduzywat alko-
holu, czasem jedynie wypit jakie$ piwko.

Po zlikwidowaniu pegeeru zatrudnia si¢ przy pracach lesnych, podobnie jak
40% innych bytych robotnikéw rolnych. Przez szeé¢ lat zarejestrowany byl jako bez-
robotny. Praca w lesie wykonywana byla na czarno i bardzo slabo optacana,
w granicach 300-500 zlotych miesiecznie. Byta to praca sifowa, ale tez wiazaty
sie z nig nerwy. Jak twierdzi, wtadnie dlatego, ze od poczatku wykonywat rézne
prace sitowe, to jego zdrowie gdzie$ ucieklo.

Jedyna dostepna z punktu widzenia Andrzeja praca byta praca w oddalonym
od rodzinnej wioski o 20 km miasteczku za 800 ztotych, ale zZeby 800 ztotych zaro-
bi¢, trzeba sie duzo naharowaé, no i trzeba jeszcze za dojazd zaptaci¢'®. Problemem jest
tez to, ze raczej nie sposéb jest spotkaé uczciwego pracodawce. Dotyczy to za-
réwno placy za wykonywana prace, jak réwniez kierowania sie gléwnie znajmo-
Sciami przy zatrudnianiu nowych pracownikéw.

Stosunek do wtasnej niepetnosprawnosci

Prawdopodobnie wszystkie schorzenia Andrzeja rozwijaja si¢ w podobnym
czasie: schorzenia kregostupa, neuroborelioza, krecz karku, kotatanie serca, od-
wapnienie czaszki, depresja. W roku 2001 pojawiaja si¢ pierwsze objawy neuro-
boreliozy, ktére zostaly zlekcewazone najpierw przez samego Andrzeja, a potem
przez lekarzy, ktérzy stawiali bledne diagnozy. Béle migéni i stawdw potrakto-
wane zostaly jako objaw zmeczenia praca. P6zZniej byl leczony przez lekarzy
z pobliskiego miasteczka, ktérzy jedynie zmieniali leki, wywolujac tez przy tym
problemy z zoladkiem i watroba. Nie kierowali go jednak na zadne badania spe-
cjalistyczne. Nikt tez nie informowal, ze podczas pracy w lesie wystepuje zagro-
zenie taka wladnie choroba. Lekarz orzekajacy o jego stanie zdrowia skupil sie
jednak jedynie na depresiji jako gtéwnej przyczynie niesprawnoéci. Andrzej przy-
puszcza, ze stalo sig tak dlatego, bo orzecznik byl specjalista w dziedzinie zabu-
rzen psychicznych.

10 Andrzej ocenia codzienny koszt dojazdu autobusem na 7 ztotych, co daje sume ok. 150 zlotych
miesiecznie. Jednak obecnie nawet taki dojazd nie jest juz mozliwy, bowiem trzeba dojezdza¢ wta-
snym samochodem. Powstaja wiec ,,spétki dojazdowe”, kilka os6b dojezdza jednym uzywanym
matolitraZowym samochodem, przerobionym na znacznie tafisze paliwo gazowe.
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Andrzej zapytany, czym obecnie sie zajmuje, odpowiada wprost: No niczym
sig nie zajmuje, dlatego, Ze ja mam grupe. Choroba, a raczej — zespdt choréb opano-
wal jego organizm, czas, aktywnoé¢. Niepelnosprawnoé¢ w jego przypadku sta-
nowi integralng cze$¢ jego samego. Zajmuje centralne miejsce w jego umysle, ser-
cu, jego zyciu. Jest jakby uwieziony w swym stanie i w swym miejscu
zamieszkania. Zasypia o trzeciej, czwartej nad ranem. Potrzebuje po przebudze-
niu kilku godzin, aby w ogdle sie rozruszaé. Bardzo szybko sie meczy, co zwia-
zane jest tez z depresja, a w domu jest dwojka malych dzieci. Swoja ruchliwosé
ogranicza w zasadzie do niemal codziennych krétkich wypraw do lasu na grzy-
by, oraz wizyt u lekarzy. Kazde z jego schorzen jest traktowane niejako oddziel-
nie. Spotyka sig co kilka tygodni z psychiatra w odleglym o 20 kilometréw mia-
steczku, ktéry przepisuje mu za kazdym razem nowa porcje lekéw, podobnie jest
z neurologiem, ktéry przyjmuje w innym miescie, odlegtym o 60 kilometréw. Do
pracy za granice tez nie moze wyjecha¢, bo nie pozwala mu na to nie tylko stan
zdrowia, ale takze fakt, ze ma mate dzieci.

Historia zawodowa

Problemy zdrowotne powodujg, ze sam odchodzi z pracy, po prostu nie jest
w stanie dalej pracowaé. Otrzymuje podobne propozycje, ale konsekwetnie od-
mawia. Propozycje te, jak na przyklad propozycja pracy w stolarni, sa jakby kie-
rowane do osoby, ktdrej przypisuje sie¢ mozliwoé¢ wykonywania jedynie cigzkich
prac, zwigzanych z dzwiganiem cigzar6w. Do tych propozycji zaliczy¢ mozna
propozycje pracy na islandzkim kutrze rybackim, ktéra otrzymal od jednego
z dawnych kolegéw. Interesuje sie komputerem, jednak nie dostrzega, ze w re-
aliach, w ktérych przyszito mu zy¢, méglby stac si¢ on jego narzedziem pracy.
Wykazuje zainteresowanie ukoniczeniem kursu komputerowego. Widzi tu zbiez-
no$¢ z umiejetnodcia pisania na maszynie, ktéra posiada i ktéra sprawiala mu
znaczng satysfakcje. Marzy o wykonywaniu takiej pracy, ktéra mozna wykony-
wac powoli, solidnie i doktadnie.

Niepelnosprawnoé¢ determinuje jego pozycje na rynku pracy. Orzeczenie
o lekkim stopniu niepelnosprawnosci sugeruje mozliwo$é pracy na otwartym
rynku. Andrzej jednak nie ma sily na to, aby konkurowac z osobami sprawnymi.

Préby znalezienia pracy w pobliskim miasteczku koncza sie niepowodze-
niem. Nie ma szans na uzyskanie pracy w fabryce produkujacej koperty, gdzie
moéglby wykonywaé czynnosci dostosowane do jego stanu zdrowia. Jednak jak
twierdzi, pracodawcy preferuja osoby z dawna druga grupa inwalidzka, on
z grupa trzecia nie ma na to szans. Poza tym objaw jego choroby, polegajacy na
tym, ze ma zawsze przechylong gtowe, powoduje nieufno$¢ u pracodawcéw. Sa-
dzi, ze wladnie tak negatywnie jest postrzegany.
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Relacje z bliskimi i otoczeniem spotecznym

Wsparcie uzyskuje w zasadzie jedynie od najblizszych cztonkéw rodziny.
Podkresla role ojca, ktéry niedawno zmarl. Wazna byla jego obecnos¢, ale takze
jego renta. Obecnie kluczowa jest pomoc mamy, bez jej renty trudno bytoby wy-
obrazi¢ sobie zycie. Wszelkie powazne inwestycje, jak zakup telewizora czy od-
kurzacza finansowane sa dzigki pozyczkom, sptacanym w okresie dwuletnim, co
posrednio tez pokazuje, jak ograniczone sa mozliwosci finansowe.

Bliscy zachecaja go do podejmowania leczenia, ale on sam méwi, ze:

gdybym byt zdrowy, to bym w tej chwili w domu nie siedziat. Mam naddepresje, no
i sig zatamatem na tyle, Ze juz waqtpig, Zeby mi co kiedy w Zyciu pomogli, jaki lekarz.

Zdaje sie nie rozumie¢, ze wsparcie moze pochodzi¢ takze od innych oséb, nie
tylko rodziny. Mimo ze mieszka w niewielkiej spolecznosci, gdzie kontakty wy-
musza blisko$¢ wzajemnego zamieszkania, ograniczaja si¢ one gléwnie do wy-
miany filmoéw $ciagganych nielegalnie z internetu.

Gdy poréwnuje obecne czasy z okresem realnego socjalizmu, to ten pierwszy
okres wypada zdecydowanie lepiej.

Przesziosé - > Przyszto$é

Zatozenie Ve S——
rodziny rajektoria zycia

w $wiecie nowoczesnym
Podjecie - kontynuacja
pracy zawodowej ‘ planéw zawodowych
/ /
/' e . PRI
Trajektoria zycia
/' w Swiecie tradycyjnym

Rys. 4. Schematyczne przedstawienie zablokowanej trajektorii zycia, ,,$lepej uliczki”
Zrédto: opracowanie wlasne

Podsumowanie

Choroby, ich sprzezenie, komplikacje ubezwlasnowolnily Andrzeja. On za$
poddat sie im tak samo bezwiednie, jak bezwiednie przyzwolil na ich pojawienie
sie i rozwdj. Niepetnosprawnoé¢ w jego przypadku spadla na niego jak fatum
i przesuneta go do $wiata réwnolegltego, w ktérym o losach zawodowych i pla-
nach decyduje wbita do ksiazeczki zdrowia pieczatka, okreSlajaca przydatnosé
do pracy. Andrzej, mimo iz poczatkowo jakby prébowat odsuna¢ od siebie cho-
robe, nie dawat jej dojé¢ do glosu — jednak nie chciat sig leczy¢ i z czasem jej ulegt.
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Orzeczenie o niepetnosprawnosci skierowalo go na boczny tor do $wiata oséb
niepelnosprawnych.

Andrzej jest nowicjuszem w $wiecie 0s6b niepetnosprawnych. Nie wie jesz-
cze, jakie panuja w nim zasady. Nie potrafi zawalczy¢ o swoje interesy (np.
0 wyzsza grupe inwalidzka). Nie zna regul, ktore rzadza tym Swiatem: Mysli pan,
Ze zeby dosta¢ taki stopieri jak sig chee, to trzeba jednak teraz jeszcze z tymi tapdwkami
dalej? Wie jednak, ze przydzielenie mu paszportu w postaci orzeczenia o lekkim
stopniu niepelnosprawno$ci oznacza réwniez ograniczone prawa w $wiecie os6b
z ograniczong sprawnoécia. W zakladach pracy chronionej preferowani sg ci
z umiarkowanym stopniem. ,Straznicy” §wiata rownoleglego — lekarze, orzecz-
nicy, specjaliéci, nie wzbudzaja w Andrzeju zaufania. Zawiedli je niejednokrot-
nie. Widoczny dowéd ich niefrasobliwosci w postaci jego przechylonej na jedna
strong glowy nie robi na nich wrazenia. Andrzej stoi na granicy tego i tamtego
Swiata, zamkniety w Slepej uliczce sprzezonych niepelnosprawnosci.

Niemozno$¢ realizacji wlasnych planéw w potaczeniu z wystepowaniem tych
wszystkich cech, ktére nazwane zostaly czynnikami ryzyka (niskie wyksztatce-
nie, sprzezona niepelnosprawno$¢, mieszkanie na wsi), sprawiaja, ze z dnia na
dzien czuje sie coraz gorzej, nie widzi tez dla siebie zadnych perspektyw zawo-
dowych. Szczegblnie dotkliwie dziata tutaj depresja.

Andrzej nie czuje si¢ na sitach, aby podja¢ prace. Oczekuje wsparcia, ktore by¢
moze pozwolitoby mu zaczaé funkcjonowaé w sytuacji, w jakiej si¢ znalazt. Ren-
ta, praca uwzgledniajaca jego niepelnosprawnos¢ i posrednio orzeczenie o gteb-
szym stopniu niepelnosprawnosci, wszystko to dawatoby mu podstawy do pod-
niesienia dotychczasowej Sciezki zycia.

Kolejny przypadek, ktéry przedstawimy ponizej, obrazuje, w jaki sposéb spel-
nienie powyzszych warunkéw moze pozytywnie odmienic¢ losy osoby, ktéra na
swojej drodze zycia napotyka niepelnosprawnosc.

Przypadek 4: ,Naprawde jestem niepelnosprawny”

Rodzaj niepetnosprawnodci: uszkodzenie kregéw ledzwiowych oraz wada
wzroku

Moment nabycia niepetnosprawnosci: 23 rok zycia

Ple¢: mezczyzna

Wiek: 42 lata

Wyksztatcenie: zawodowe

Stan cywilny: zonaty

Wywiad 099

Na samym poczatku spotkania osoba, ktéra prowadzi wywiad, otrzymuje
od Janka taka informacje: A miatem jakies inne wyjscie? Okazuje sig, ze zostat wy-
typowany przez dyrektora zakladu, w ktérym obecnie pracuje, jako ciekawy

przypadek.
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Janek przedstawia sig¢ jako osoba wrazliwa, od zawsze narazona na negatyw-
ne konsekwencje réznych dziatan, ktérych unika ze wzgledu na lek przed nimi.
Wydaje si¢ bardzo skoncentrowany na sobie, lubi opowiadaé o wlasnych dolegli-
woéciach:

Tak. Ja jestem spod znaku Raka, no to w ktérym dokumencie bym nie czytat, no
to, to po prostu, Ze jestem wrazliwy i to kazdy mi mowi, Ze jestem wrazliwy. Niech
kobieta zacznie ptakac, ja przy niej bede ptakat. Film bede ogladat jakis smutny, be-
de ptakat.

Jan $wiadomie utozsamia si¢ ze stereotypem osoby niepelnosprawnej jako za-
leznej, bezradnej, potrzebujacej pomocy. Solidaryzuje si¢ z innymi osobami nie-
pelnosprawnymi, réwniez poprzez przeciwstawienie ich osobom sprawnym.
Twierdzi, ze osoba niepetnosprawna ze zdrowym cztowiekiem nigdy nie dogadajq sie, bo
zawsze osoba niepetnosprawna bedzie na bocznicy. Dostrzega wlasna marginalizacje
i to, ze funkcjonuje niejako w réwnoleglym $wiecie, ktéry jest zarezerwowany dla
niego i jemu podobnych. Jak twierdzi, tylko inne osoby niepelnosprawne moga go
w pelni zrozumie¢. Odkryl to w chwili, kiedy stat si¢ niepelnosprawny w wyniku
nadwyrezenia organizmu podczas noszenia cigzkich ptyt jgder w wojsku:

Dzwigatem z kolegq ptyty jader. Nie wiem, czy pani wie, co to sq ptyty jader?
(...) To jest metr na osiemdziesiqt. Tak, metr dtuga, osiemdziesigt szeroka, w $rod-
ku majq lejowate otwory, takie. I jest, no, dziesigé centymetrow, dziesig¢, dwana-
Scie centymetrow jest gruba. lle taka ptyta moze wazyc? (...) Dwiescie pigédziesigt
i na przyczepe osiemdziesigtke trzeba to bylo tadowac. Kolega, co ze mng pracowat,
w wieku dwudziestu jeden lat stat si¢ niewidomy. A mnie znéw padto na glowe, Ze
mam zwezenie pola widzenia i krétkowidztwo. Chodze w okularach, ale troszeczke
mmnie to krepuje.

W ocenie Jana kiedy$ bylo lepiej, wszystko mialo swoj porzadek, tad.
Obecna rzeczywisto$¢ z wieloscig mozliwosci wydaje sie groZna i wzbudza
u niego lek:

(...) przedtem, mi sig wydaje, ze bylo lepiej. A dzis? Kazdy sobie rzepke skrobie
dzis. A to w Zyciu naturalne. Temu, co lepiej sig dzieje, to tego stabszego bodaj Ze-
by z blotem zmieszat.

Jan oczekuje pomocy i opieki, tymczasem czuje si¢ odrzucony przez panstwo,
politykéw, ktérzy oszukujg takich jak on. Nowe w jego pojeciu nie przyniosto nic
dobrego:

To sig pogorszylo, ze ceny w sklepach idg w gore, a emeryci i rencisci sq na sa-
mym kovicu. Jakies bra¢ po ten, jak to powiedzie¢, w rzqdzie sq pienigdze potrzeb-
ne. Od kogo? Od rencistow $ciggac. Po ztotéwce, dwa ztote. A dla emeryta, renci-
sty ztotéwka, dwa zlote to jest bardzo duzo. A ci w rzqdzie majg miliony, od nich
nie sciggng.
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Relacje z otoczeniem

Jako jedno z pieciorga dzieci, utrzymywanych przez jedng osobe dorosta, Jan
wyrdst w przeSwiadczeniu o potrzebie poszukiwania pomocy ze strony innych
ludzi czy panstwa (w formie zapomdg). Swojego dziecifistwa nie wspomina
zresztyg dobrze. OkreSla je jako biedne i mato udane. Uwaza, ze w biednej rodzinie
(pod wzgledem finansowym), jak méwi o swoich bliskich, nie mozna zaznaé
zbyt wiele szczeScia.

Dzisiaj, majac ponad 40 lat, Jan poszukuje wsparcia w réznych kregach. Cho-
roba wydaje mu si¢ w tym pomagaé. To wlasnie dzigki posiadanej wrazliwo3ci
i ograniczeniom zdrowotnym zyskuje rzecznikéw dla swoich spraw. Jednym
z nich jest jego zona, ktéra rozumie go i wspiera w trudnych momentach, gdyz
sama jest niepelnosprawna (problemy z btednikiem). Dba o niego i zabiega, aby
sie nie przemeczal:

No wie pani, ja powiem pani takq rzecz, ze jak zesmy slubowali, ona wiedziata,
Ze jestem rencistq. A dzis, dzis jak jest, dzis jest w ten sposob, zZe reka, noga mnie
zaboli, to ta juz prébuje jak najlepiej.

Status osoby stabej i poszukujacej pomocy spowodowal, ze po wypadku
w wojsku i otrzymaniu renty praca niejako sama do niego przyszta. Obecnie Jan od-
najduje wsparcie takze w swoim zakladzie pracy, ktéry stat si¢ zinstytucjonalizo-
wang formg matczynej troski:

No i kierownictwo tam w biurze u nas no to tez, tez duzo pomogto mi. Po pro-
stu moge sig zwrdci¢ o wszystko, tak jak do wlasnej matki. I za to im jestem bardzo
wdzigezny.

Nie ma natomiast zrozumienia ze strony tedcia, ktéry — jak sie wydaje pokpi-
wac z jego dolegliwosci. Chce pozbawi¢ w ten sposéb Jana atrybutéw, na ktérych
buduje relacje z innymi. Janowi nie podoba si¢ to, nie potrafi zaakceptowac te-
Scia:

Tylko po prostu ja nawet niepetnosprawnym to ja po prostu wspéiczuje, bo ja
wiem, co to jest. Nawet i w domu nieraz mnie gtowa boli czy zong gtowa boli, a te-

Sciu sig lubi posmiaé: ja mam juz szesédziesigt szes¢ lat i mnie glowa nie boli.

Historia zawodowa

Jan ma wyksztalcenie zawodowe. Z zawodu jest §lusarzem i - jak deklaruje — bar-
dzo lubi swéj zawdd. Niestety w miejscu, w ktérym mieszka obecnie (wie$ oddalo-
na kilkanascie kilometréw od Warszawy), nie ma ofert pracy w tym zawodzie. Po-
nadto twierdzi, ze nie optaci mu sig, poniewaz ze wzgledu na dolegliwosci zdrowotne
musialby podjaé prace na pét etatu. Status osoby niepelnosprawnej powaznie ogra-
nicza jego mozliwosci wyboru, gléwnie ze wzgledu na przywileje, jakie sie z tym sta-
tusem wigza i ktérych obawia sig straci¢. Jan kalkuluje:



ZYCIE 1T AKTYWNOSC ZAWODOWA....

Bo tak na pot etatu to ja bym dostat te trzysta, czterysta zlotych. A tak jak ren-
cista to moze (...) nie przekroczy¢ tysigca ztotych na rok. No to, to miesigcznie te
szedéset, siedemset ztotych.

Realizacje swojego marzenia, czyli pracy w zawodzie, odrzucil w sytuacji, kie-
dy otrzymat konkretng propozycje pracy na otwartym rynku pracy jako $lusarz
w Warszawie:

Miatem mozliwos¢ (pracy w zawodzie $lusarza — przyp. D.W.W.), ale to za
daleko.

(...) Bym musiat sobie kwatere wynajgc. (...) Bo oferowano mi prace w War-
szawie w Instytucie po prostu jako $lusarz, bo ja jestem z zawodu Slusarzem. Zam-
ki, takie tam rézne. Ale po prostu nie mogtem podjgc tego, bo to, co bym zarobit, to
bym wlozyt w kwatere i na przejazdy. To, to mi sig nie oplaca. (...) A tak to jestem
w domu, listonosz grosz przyniesie.

Choroba ,, pozwala” mu (bo nie jest podawana jako przyczyna) nie podejmo-
waé wyzwan i zda¢ sie na pomoc panstwa. Mimo ze wyuczony zawdd jest osia-
galny, opcja niepetnosprawnoéci wraz z wszystkimi , przywilejami” zdaje sie go-
rowa¢ nad innymi wyborami zyciowymi. Pytany o prace, z géry zaznacza, ze ma
zaSwiadczenie, z ktérego jasno wynika, ze nie jest zdolny do jej podjecia:

(...) nawet pani doktor mnie nie chciata dopuscic¢ do pracy z powrotem. Bo na-
wet i w dokumentach komisyjnych mam wpisane, Ze Zadna praca i kaZda praca. Nie
wolno mi nic. Ogodlnie uwaza, ze nie nadaje si¢ do pracy w ogéle. Zaraz jednak
dodaje z wyrzutem: Po prostu jestem niepotrzebny nikomu.

Kierowany przez los i to, co mu on przyniesie, decyduje si¢ jednak (a raczej in-
ni za niego decyduja), ze prace podejmie. Obecnie pracuje przy obstudze ksero-
kopiarki w Osrodku Pomocy Spotecznej. Uczy sie takze obslugi komputera:

(...) przychodzitem na zabiegi tutaj i tak zesmy zmowili sie, ze jestem na ren-
cie druga grupa, a ta: ,,Pan zaczeka — mowi — ja zaraz tutaj przyjde”. Przyszta no,
ale méwi mamy is¢ na warsztaty (forma zaje¢ terapeutycznych — przyp. D.W.W.).
Ja mowie, a po co ja tam, jeszcze mnie tam nie byto? A, méwi, kierownictwo chcia-
fo z panem, kierowniczka chciata z panem rozmawiac. Poszedtem, stucham. Pan
jest na rencie? Tak. Druga grupa? Tak. Ma pan dokumenty przy sobie? Ja mowie
nie, bo nawet nie bytem przygotowany na to i takze. To pan przyniesie na ponie-
dziatek. No to przyniostem, przyniostem na poniedziatek te dokumenty. Tam pospi-
sywali wszystko, pokserowali, co mozna bylto skserowaé. No i potem byta selekcja
i nabor. Tak i zostalem przyjety.

W poszukiwaniu pracy nie wspiera Jana tez zona. Z uwagi na to, zZe posiada
po rodzicach gospodarstwo rolne, jest zainteresowana tym, aby jej pomagat w co-
dziennych obowiazkach, wspierajac dodatkowo renta.
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Postrzeganie wtasnej niepetnosprawnosci

Ograniczenie sprawnosci w przypadku Jana jest czyms$ w rodzaju kapitatu, na
ktérym opiera on swoje zycie. Niepelnosprawnoé¢ zajmuje centralne miejsce
w jego tozsamosci. Jan duzo opowiada o wypadkach, jakie mu si¢ przytrafily,
a takze o tym, jakie konsekwencje mialy one dla jego zdrowia. Obraza sig, kiedy
kto$ prébuje podwazy¢ badz zdeprecjonowac fakt jego niepelnosprawnosci, kté-
ra nie jest widoczna na pierwszy rzut oka:

Tak to przeciez nie wida¢, Ze ja jestem chory, Ze jestem petnosprawny, a ja je-
stem niepetnosprawny.

Demonstruje, na czym polega jego schorzenie:

O wie Pani, jak sq uszkodzenie, uszkodzone krggowe S1, L5 no to mozna sobie
wyobrazi¢. Cigzka, cigzkg rzecz, jesli na stojgco jq wezme to tak, ale juz jesli bym
miat sig (wstaje z krzesta) przechyli¢ (przechyla sig) (...) i z dotu wzigé, no to juz
(...) w tej pozycji zostang i w zZaden sposéb juz nie odchyli mnie. Jedynie rehabili-
tacja u rehabilitantki.

s R Przeszto$é < > Przyszio$é
N SWIAT 0SOB NIEPELNOSPRAWNYCH
> Rezygnacja
N — z zawodu $lusarza,
AN /| Przyjgcie renty praca w OPS

> Pojawienie sig
4 nigpetnosprawnosci //
(,/ ) /

Rys. 5. Schematyczne przedstawienie kariery Jana
Zrédlo: opracowanie wlasne
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Podsumowanie

Jan w odréznieniu od Ani czy Krzysztofa (patrz: trajektoria 1), ktéry nie chcial sie
znalez¢é w rzeczywistodci okreélonej przez reguly funkcjonowania oséb niepeltno-
sprawnych, jak si¢ wydaje, dobrze si¢ w niej czul i funkcjonuje. Majac ponad 40 lat na-
dal poszukuje od innych (w tym od pafistwa) wsparcia i opieki, czego — jako wrazli-
we dziecko, zdaje sig, potrzebowal, a nie zaznat w dziecifistwie. Niepelnosprawnos¢
w przypadku Jana stanowi okoliczno$¢, ktéra wykorzystywana jest do uzyskania
opieki i wsparcia ze strony réznych oséb i instytucji. Orzeczenie o niepelnosprawno-
Sci paradoksalnie umozliwilo realizacje jego wiasnych potrzeb, ktére w Swiecie oséb
sprawnych moglyby zosta¢ uznane za objaw regresu i niedojrzatosci.

Jan umacnia zatem sw¢j kapital, ktérym jest uzyskiwanie wsparcia z tytutu
niepelnosprawnosci. Znajduje sprzymierzencéw, ktérzy pozwalaja mu pozostaé
w $wiecie réwnoleglym. Stosunkowo fatwo przychodzi mu identyfikacja ze ste-
reotypowym statusem osoby niepetnosprawnej, ktdra nie jest zdolna do podjecia
pracy, przyjmuje rente i oczekuje pomocy. Jan dzieli $wiat na swoich, do ktérych
przynalezy on, jego zona oraz osoby legitymujace jego status ,dewianta”, ze-
pchnietego na margines spoleczny, oraz na innych, sprawnych, ktérym na pew-
no powodzi sie lepiej pod wzgledem finansowym, lecz on im raczej nie zazdro-
Sci. Sa jednak osoby, ktére podwazaja taki status i nie chcg akceptowaé jego
niepelnosprawnosci (przykladem takiej osoby jest jego tesc).

Biografia Jana moglaby zosta¢ zakwalifikowana do trajektorii opadajacych
(osoba nie snuje planéw na przyszlo$¢, nie bierze odpowiedzialnosci za swéj roz-
wdj) albo — zablokowanych. Jan wydaje si¢ osoba ,,skrojong” na miare porzadku
tradycyjnego. Oczekuje opieki i wsparcia, ktére otrzymuje, bedac niepelno-
sprawnym. Jego kariera nie dotyczy jednak sfery zawodowej. Przestaje pracowac
jako Slusarz, istotniejsza bowiem wydaje si¢ ochrona wtasnej wrazliwosci. Przy-
jecie statusu osoby niepelnosprawnej nie wydaje sie nieé¢ ze soba negatywnych
,dewiacyjnych” konsekwencji. Nie uczestniczy on w takim spoleczenstwie,
w ktérym liczy sie sila przebicia i rozwinigte poczucie odpowiedzialnosci za wia-
sny los. Choroba w przypadku Jana stala si¢ wytrychem do $wiata réwnolegte-
go, ktéry pozwala mu chroni¢ samego siebie.

Przypadek Jana skfania do refleksji nad wszystkim tym, co zostalo nazwane ,,no-
woczesnym porzadkiem spotecznym”. Preferuje sie w nim zdolnoé¢ do samodzielne-
go podejmowania decyzji, ponoszenie odpowiedzialnosci, a przede wszystkim ryzy-
ko. Poruszanie si¢ w takim $wiecie dla os6b dotknietych choroba, potaczong z bélem
czy niepewnoscia, moze okazac sie dla wielu oséb z ograniczong sprawnoscia trud-
nym wyzwaniem. W obliczu niepetnosprawnosci wycofanie si¢ z tej rzeczywistosci
badz ograniczona w niej partycypacja moze dla wielu by¢ jedynym wyjéciem.

Kolejny przypadek to biografia osoby, ktéra nie miata zbyt wielkiego wptywu
na to, jak potoczy sig jej dalsze zycie. Choroba psychiczna, ktéra (jak wynika z na-
szych badan — patrz czynniki ryzyka) niemal automatycznie przejmuje panowa-
nie nad osoba i spycha ja na boczny tor, przyczynila sie do dramatycznego zata-
mania trajektorii zycia.
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6.3. Trajektoria opadajgca

Choroba, niepetnosprawno$¢ moze sprawié, ze zycie zupetnie wymyka sie
spod kontroli. We wspoéltczesnym Swiecie jest to sytuacja trudna do zaakceptowa-
nia, zwlaszcza w kontekscie wzmozZonego planowania czy projektowania wta-
snych dzialafi. Z przeprowadzonych w ramach projektu badai!! wynika, ze na
negatywne skutki, jakie pojawiajg si¢ w sytuacji nabycia niepetnosprawnoéci
w sferze zawodowej, narazone sa zwlaszcza osoby dotkniete choroba psychiczna.
Choroba (depresja, schizofrenia etc.) sprawia, Ze sa one degradowane na nizsze
stanowiska badZ w ogéle pozbawiane pracy. Ponadto czesto musza borykac sie
z brakiem zrozumienia ze strony otoczenia spotecznego, w ktérym ich choroba
wyzwala lek (por. Trzebifiska w: Brzezifiska, WoZniak, Maj, 2007). Okoliczno3ci
te prowadzg do trudnoéci, ktére niejednokrotnie zmuszajg osobe dotknieta cho-
roba psychiczng do wycofania sie z zycia zawodowego i spotecznego.

Przypadek 5: ,Recycling w jego zyciu”

Rodzaj niepetnosprawnodci: choroba psychiczna (schizofrenia)
Moment nabycia niepetnosprawnoéci: 31 lat

Ple¢: mezczyzna

Wiek: 49 lat

Whyksztatcenie: $rednie (4 lata studiéw na Politechnice)

Stan cywilny: rozwiedziony

Wywiad 250 |

Wydaje sie, ze Henryk nie ma do nikogo pretensji o to, jak potoczyly sie jego
losy. Dostownie — potoczyly sie, poniewaz nie miat wptywu ani na pojawienie si¢
choroby (schizofrenia), ani na to, co stalo si¢ potem. Podczas wywiadu prosi
o0 przerwe, nie czuje sie najlepiej. Uskarza sie na efekt polekowy, ktéry powoduje,
Ze jest nieco otumaniony i szybko sie meczy. Obecnie zatrudniony jest przy trans-
porcie i segregacji odpadéw. Zwozi je do magazynu, w ktérym pracuje z kilko-
ma jeszcze innymi osobami i segreguje oddzielnie papier, kartony i folie. Prace te, jak
sam twierdzi, zawdziecza trendowi tworzenia stanowisk pracy dla oséb niepeino-
sprawnych, w tym chorych psychicznie, jaki nastal wraz z wejéciem do Unii Euro-
pejskiej. Docenia fakt, Ze przy swojej chorobie w ogdéle ma jakakolwiek prace. Lu-
bi spotyka¢ si¢ z ludZmi, ceni sobie towarzystwo innych, zwlaszcza tych, ktérzy
— tak jak on — wyznaja wartosci chrzedcijanskie.

Pierwsze objawy schizofrenii pojawity sig, kiedy miat 31 lat. Nadal studiowat
na Politechnice, ale, jak dzisiaj wspomina, poniewaz nauka przychodzita mu fa-

11 Badania ilociowe w ramach projektu Psychospoteczne uwarunkowania aktywnosci zawodowej 0s6b nie-
petnosprawnych (opis w Aneksie).



ZYCIE 1T AKTYWNOSC ZAWODOWA....

two, lubil si¢ zabawi¢. W akademiku, w ktérym przebywal przez caly okres stu-
diéw, nie brakowalo ani kumpli, ani okazji do tego, zeby si¢ napi¢. Obecnie za-
stanawia sie nad tym, na ile chorobe mégt wywota¢ jego burzliwy tryb zycia. Nie
wie tego réwniez psychiatra, pod ktérego stala opieka pozostaje. Ostatecznie stu-
diéw nie ukonczyt. Odnalazl za to ruch religijny, ktdry, jak twierdzi, wptynat na
to, iz zwrdcit si¢ ku Bogu.

Relacje z najblizszym otoczeniem

Henryk pochodzi z niewielkiej wsi potozonej niedaleko Warszawy. Swoje
dziecifistwo wspomina jako udane. Mial czworo rodzenstwa. Dzisiaj raczej nie
utrzymuja ze soba kontaktéw. Obecnie najblizszymi osobami sa dla niego czton-
kowie ruchu religijnego, do ktérego przynalezy. Mieszka w jednym domu ze
swoja corka i byla zong, ktéra mimo rozwodu nadal dba, aby mial oprane i cos do
zjedzenia. Pomaga mu takze w sprawach urzedowych i comiesiecznych optatach.
Zona wniosla pozew o rozwéd po kilkudziesieciu latach malzefistwa, poniewaz
nie mogla znie$¢ ciagtych nawrotéw choroby Henryka. A te zdarzaja sie nawet
cztery, pie¢ razy do roku. Z cérka Henryk nie ma zbyt dobrego kontaktu, mimo
ze bardzo byl zaangazowany w jej wychowanie. Przez blisko 10 lat, ktére spedzit
w domu bez pracy, gléwnie on zajmowat si¢ gospodarstwem domowym. Cérka
nie moze pogodzi¢ sie z jego choroba.

Henryk nie narzeka na samotnoé¢. W domu srodowiskowym poznat inne oso-
by chore na schizofrenig i depresje. Teraz pracuja z nim przy segregacji odpa-
déw. W relacjach w pracy Jan ceni sobie przede wszystkim serdeczno$¢:

(...) rywalizacja jest niepotrzebna, (...) i to mi trochg przeszkadza wtasnie, tak
psychicznie troche mnie podtamuje, zZe po prostu ludzie zamiast serdecznie Zy¢ i od-
nosic sig do siebie, to wtasnie tak rywalizujg.

Klientéw zjednuje sobie udémiechem, na ktéry wciaz go sta¢, mimo choroby:

(...) lubie do sklepéw wchodzi¢, witam sie serdecznie, ze sprzedawczyniami, Zy-
cze mitego dnia po zabraniu towardw, i to widze tak ludzie po prostu odpowiadajg
zyczliwie, cieszq sig wtasnie, Ze ktos ich pozdrowi inaczej, nie tylko tak z musu.

Henryk bardzo zwraca uwage na swoje relacje z innymi. Stara sig, aby byly
bardziej niz poprawne. Bardzo zalezy mu na opinii ludzi. Jednak charakter obec-
nej pracy nie daje mu zbyt wiele mozliwoéci kontaktu z nimi. Kiedy$ dowiedziat
sie przy okazji nieprzyjemnego zajécia w sklepie, z ktérego odbierat kartony, ze
jest solidnym, dobrym pracownikiem, ze uwazny, ze nie naduzywa alkoholu. Taka opi-
ni¢ ustyszal od swojej zwierzchniczki, ktéra musiata przekonaé¢ kierowniczke
sklepu, w ktérym niechcacy stlukt jajka wynoszac kartony, aby nie sktadata na
niego skargi. Henryk twierdzi, ze byt to pierwszy i ostatni raz, kiedy ustyszat co$
pozytywnego w pracy na swoj temat.
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Historia zawodowa

Jest taki okres w biografii Henryka, ktéry wspomina najlepiej. To byto tuz po
studiach (ktérych nie ukonczyt, skreslono go z listy studentéw). Z uwagi na to,
ze nie mial ukonczonego wyzszego wyksztalcenia, mégt zosta¢ zatrudniony wy-
tacznie w szkole wiejskiej. Trafil do szkoty podstawowej jako nauczyciel mate-
matyki. Bardzo lubil swoja prace, dzieciaki, ktére witaty go w klasie — to byt naj-
pigkniejszy rok w moim Zyciu, jeszcze wtedy choroba mi nie dokuczata. Tuz przed
wakacjami pojawit sig¢ pierwszy rzut choroby:

(...) chciano mnie zwolni¢ z pracy juz w ciggu roku, bo to w ciggu roku mnie
dosiggta ta depresja i zaswiadczenie dostatem w szpitalu od psychiatry, Ze jestem
zdolny do pracy jako nauczyciel i pracowatem do korica roku i dopiero na koniec ro-
ku mmnie zwolniono z tego powodu, zZe nie miatem petnego wyksztatcenia pedago-
gicznego 1 nie miatem studiow skoviczonych i zwolniono mnie z tego powodu.

Po wizycie u psychiatry natychmiast dowiedzialo si¢ cate grono pedagogicz-
ne o tym, ze jest chory na schizofrenie. Dyrektorka stala si¢ mu nieprzychylna. Po
wizytacji, ktéra zarzadzita w jego klasie, Henryk dowiedziat sig, ze lekcje prowa-
dzone sa w niestaranny sposob i ze najlepiej bedzie, jesli zrezygnuje z pracy.
Henryk nie chcial zrezygnowa¢, wiec zostal zwolniony. PéZniej okazalo sie, ze na
jego miejsce miata wrdci¢ nauczycielka, ktéra zastepowal na czas jej nieobecno-
Sci. Kobieta, ktéra byta chora na raka, wyleczyla sie i mogta wréci¢ do dawnych
obowiazkéw. Po zwolnieniu ze szkoly Henryk przeszed! na rente i diugo nie po-
dejmowat zadnej pracy. Zona zreszta zaakceptowala taka sytuacie i z czasem na-
wet byla niechetna temu, aby pracowal.

Po 10 latach zajmowania si¢ domem Henryk, mimo zastrzezen zony, sam zde-
cydowat sie podjaé prace przy segregacji odpadéw, ktéra zatatwiono mu w do-
mu Srodowiskowym. Nie informujac zony o niczym, zatrudnit sie i cho¢ miato to
powazne konsekwencje dla jego zycia osobistego, dzisiaj nie zaluje swojej decy-
zji. To wladnie wtedy Zona wniosta sprawe o rozwéd.

Henryk jest dumny z tego, ze ma prace, mimo niskich zarobkéw (zarabia oko-
to szescset zlotych netto):

(...) po prostu mate te zarobki, ale po prostu i tak wdzieczny jestem za prace, Ze
po prostu jest praca dla mnie, ta praca pomaga mi w dochodzeniu do zdrowia psy-
chicznego. Po prostu zajmuje si¢ pracq, muszg rano wstac, iS¢ do pracy i po pro-
stu nie poddawac sig depresji, nie poddawac sig chorobie i pracowaé, bo jestem cho-
ry na schizofrenig i wtasnie te stany depresyjne, wlasnie mnie nekajq.

Najprzyjemniejszy jest dla niego sam czas, jaki zajmuje mu dojécie do miejsca
zatrudnienia:
(...) chodzg do pracy pieszo, idg okoto czterdziestu minut i lubig ten, ten czas,

kiedy ide do pracy, poniewaz ide sam, mam czas na modlitwe i po prostu modlg sig
wtedy jak idg, nie przeszkadza mi, Ze jestem sam. (...) jest to taki radosny czas.
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Gdyby nie praca, nie mialby, jak méwi, po co wstawa¢ z t6zka. A tego obawia
sie najbardziej. Zapytany o to, czy lubi swoja prace, odpowiada wymijajaco. Naj-
bardziej ceni sobie kontakt z ludZmi, zwlaszcza gdy udaje si¢ do klientéw. Wiasci-
cieli skladéw, magazynéw czy sklepéw, od ktérych odbiera odpady, zawsze wita
szerokim u$miechem. To ich podobno rozbraja. Lubi takze jezdzi¢ z transportem.
Najciezej jest przy samej segregacji — przekladaniu wielkich bel z brudna folia
i ukladaniu kartonéw:

(...) najtrudniejsze to jest tadowanie tych zbelowanych kartonéw i folii na sa-
mochéd. To sq kartony w granicach trzydziestu, czterdziestu, nieraz i pigédziesie-
ciu kilograméw i wigcej, i to trzeba tadowaé na samochdd, i to trzeba po prostu
dzwigac, i to jest cigzka praca. I troche sie buntuje wtedy, wlasnie ze te bele sq za
cigzkie niektdre, ze mogly by¢ wszystkie mniejsze trochg robione, bo po prostu juz
mam prawie pigédziesigt lat, juz nie mam takich sit duzych i to jest taka najtrud-
niejsza, najcigzsza praca.

Woéweczas jest sam ze swoimi my$lami. Czy po zatrudnieniu w zawodzie na-
uczyciela cigzko przestawi¢ si¢ na prace przy segregacji odpadéw? Henryk
twierdzi, ze obecna praca jest dla niego lepsza. Osoba chora na schizofrenie w je-
g0 pojeciu nie powinna nauczaé dzieci — (...) ale psychicznie jako$ tak po prostu ta
praca mi nie pasuje — dodaje zaraz.

Stosunek do wtasnej niepetnosprawnosci

Henryk z pelna pokora, wlasciwa dla postawy chrzescijaniskiej, ktéra stara sie
propagowac zaréwno w pracy, jak i najblizszym otoczeniu, przyjmuje chorobe
oraz wynikajace z niej konsekwencje. Stara sig¢ blizej pozna¢ ciemne strony schi-
zofrenii, ktéra sprawia, ze czasami nie czuje si¢ sobg. Czyta na ten temat ksigzki,
przyjmuje leki zaordynowane przez psychiatre, stara sie prowadzi¢ higieniczny
tryb zycia. Choroba w przypadku Henryka jest niczym niesforny brat, z ktérym
nie moze si¢ rozsta¢, a ten wykorzystuje to, aby sprowadza¢ na niego kolejne klo-
poty. Mimo wysilku, jaki wklada w opanowanie choroby, zwykle dwa, trzy razy
w roku odrywa go ona od rzeczywistosci. Trafia wowczas do szpitala. Po wyjsciu
przeprasza innych za swoje zachowanie. Stany depresji, ktére przeplataja sie
z wybuchami euforii, traktowane sg przez Henryka jako lenistwo albo znéw nie-
okielznanie. Sam - jak si¢ wydaje — nie przyzwala sobie na status osoby chorej,
ktéra potrzebuje od czasu do czasu ,zwolnienia od rzeczywistosci”:

(...) nie chce straci¢ pracy i tak juz miatem, juz kilka razy wilasnie mi sie zda-
rzylo, Ze rano sig obudzitem i Zle sig czutem. No to zadzwonitem do pracy najpierw,
czy moge nie przyjs¢, bo sobie urlop wzigé, bo mamy takg mozliwosé, sobie urlop
wzigé, zeby tam diuzej poleze¢ w t6zku i wiem, ze to jest tez trochg moje..., ta cho-
roba wiasnie wtedy daje znaé o sobie wigcej i trochg moje lenistwo tez. I tak wia-
$nie juz mi sig kilka razy zdarzyto, Ze wziglem sobie ten dziei wolny, a tak w su-
mie to bym dat rady, poradzitbym sobie, jakbym poszedt do pracy.
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Rys. 6. Schematyczne przedstawienie trajektorii opadajacej
Zrédlo: opracowanie wlasne

Podsumowanie

Niepetnosprawno$¢ wynikajaca z choroby psychicznej, jak widaé¢ na przykta-
dzie Henryka, jest szczegdlnie stygmatyzujaca. Jego trajektoria zycia i kariery za-
wodowe]j zalamala si¢ wraz z pojawieniem si¢ choroby. Co wazne jednak,
w przypadku Henryka stygmatyzacja nie pochodzita z kregéw medycznych, kto-
re zwykle kojarzone sa z wystawianiem , paszportu” do $wiata oséb niepelno-
sprawnych, lecz pojawila si¢ ze strony jego otoczenia pracowniczego. Mimo ze
lekarz stwierdzil, iz Henryk moze nadal wykonywa¢ prace nauczyciela, nie zgo-
dzifa si¢ na to jego przetozona — dyrektorka szkoty. Od tego momentu to choro-
ba miala decydowa¢ o dalszych jego losach.

Obecna praca Henryka wydaje sie , ostatnia deska ratunku”, ktorej sie kurczo-
wo chwycil, nie majac innych propozycji ani nadziei na powrét do zawodu. Wa-
runki, w jakich pracuje, sa dalekie od jego potrzeb — praca fizyczna, ktéra czesto
odbywa si¢ w atmosferze izolacji. Moze niekiedy czuje si¢ jak wyrzucone rzeczy,
ktére zbiera z magazynéw. Chce jednak pracowaé, poniewaz praca stanowi dla
niego kontakt z rzeczywistoscia.
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6.4. Trajektoria naprzemienna

Dotad przedstawiane byly trajektorie, ktére w diuzszym okresie przebiegaly
badz to w §wiecie os6éb sprawnych, badZ niepelnosprawnych. Biografia, zapre-
zentowana ponizej, wskazuje na szczegélny rodzaj trajektorii. Tutaj zycie toczy
sie¢ w jednym, to znéw w drugim ze $wiatéw. Dzieje sie tak, poniewaz posiada-
ne przez nia atrybuty nie koresponduja w pelni z realiami zadnego z nich. Swiat
niepelnosprawnych dysponuje bowiem giéwnie miejscami pracy dla oséb o ni-
skich kwalifikacjach!?, a badana osoba posiada wyzsze wyksztalcenie!3. W §wie-
cie sprawnych natomiast brakuje zrozumienia dla jej choroby, ktéra , zaskakuje”
w najmniej oczekiwanych okoliczno$ciach.

Przypadek 6: ,,Niecierpliwos¢, bo zycie i zdrowie nieuchronnie ucieka”

Rodzaj niepetnosprawnodci: ataksja rdzeniowo-mézdzkowa
Moment nabycia niepetnosprawnosci: 15 rok zycia

Pte¢: kobieta

Wiek: 29 lat

Whyksztatcenie: wyzsze

Stan cywilny: panna

Wywiad 001

Jak wyglada zycie osoby obarczonej choroba genetyczng, ktéra ujawnita sie
w 15 roku zycia? Na ataksje rdzeniowo-mézdzkowal4 — chorobe, ktéra jest do-
tknieta osoba badana, chorowala juz jej matka, ktéra w czasie jej dziecifistwa po-
ruszala si¢ na wozku inwalidzkim. Wysylata w strone cérki systematycznie ko-
munikaty, ktére mialy ja zniecheci¢ do opuszczania rodzinnego zasobnego
domu. Pierwsza prace podejmuje w firmie ojca. Prawdopodobnie specyfika tej
choroby pozwala skutecznie zmierzy¢ si¢ z pietnem, ktére ona ze soba niesie.

12 Wedlug danych GUS, BAEL &redniorocznych z 2005 r., najczesciej wykonywane zawody przez
osoby niepelnosprawne to: rolnik, rybak, lesnik, ogrodnik (42%), w drugiej kolejnosci za$ prace
proste (14%), podczas gdy wsréd oséb sprawnych jest to 14% i 7% — odpowiednio.

13 Wedlug danych pochodzacych z kwartalnego badania aktywnosci ekonomicznej ludnoéci BAEL
(dane BAEL $rednioroczne 2005 r.) odsetek 0séb sprawnych z wyzszym wyksztatceniem ksztalto-
wal sie na poziomie 15%, podczas gdy w populacji 0s6b niepelnosprawnych wyniést on 5,5%.
Objawy pojawiaja sie stopniowo i powoli. Z czasem zaczynaja sie nasila¢. Jednak w pierwszej ko-
lejnosci chorzy skarza sie na utrate kontroli w koriczynach, gtéwnie w nogach. PéZniej pojawiaja
si¢ zaburzenia przelykania i mowy (niewyrazna mowa, szczegélnie gdy méwi sie szybko), pogar-
szajaca si¢ koordynacja ruch6w oraz chwiejna postawa. Chorzy na SCA czesto sa myleni z oso-
bami bedacymi pod wplywem alkoholu, gdyz ich zachowanie przypomina zachowanie wlasnie
takich oséb. Z czasem pojawia sie postepujacy zanik mieéni, wynik uszkodzenia ukladu nerwo-
wego itd. Aby postepowanie objawdéw przyhamowad, nalezy zazywa¢ duzo ruchu oraz przyjmo-
wac leki poprawiajace kondycje.
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Najpierw objawy wystepuja bardzo rzadko, a sa nawet wieloletnie okresy, gdy
nie ma objawéw. Trudno jest prébowaé wyjadnia¢ otoczeniu, na czym ta , egzo-
tyczna” i, dziwna” choroba polega. A jeden z jej symptomoéw, polegajacy na tym,
Ze traci sie rownowage i wyglada sie jak osoba po spozyciu znacznej iloéci alko-
holu, uniemozliwia wrecz — szczegdlnie w stosunku do oséb postronnych — po-
dejmowanie préb ttumaczenia: Nie jestem pijana, cierpig na ataksje rdzeniowq-moézdz-
kowg. O alkoholu wiedzg wszyscy, a o ataksji prawie nikt, a raczej na pewno nikt,
kto natknat sie przypadkowo na osobe z objawami tej choroby.

Wedlug danych epidemiologicznych wystepuje ona z czestoscia od 4,8 do 20,2
przypadkéw na 100 000 mieszkaficéw, co sprzyja temu, ze w $wiadomosci spo-
tecznej po prostu nie istnieje! Sprzyja to zapewne réwniez temu, ze préby two-
rzenia przestrzeni dyskursywnej, w ktdrej znalaztoby sie miejsce dla tej choroby
— jest niezmiernie trudne, a moze wrecz niemozliwe. Nie sposéb réwniez siegna¢
do strategii ukrywania pietna, bo nie sposéb go ukryé¢, gdy ujawni si¢ ono w sy-
tuacji publicznej. To schorzenie przynosi tez takie — na pierwszy rzut oka jedynie
,,drobne” dolegliwosci, jak niemozliwo$¢ korzystania z atrybutéw kobiecosci,
czego przejawem mogloby by¢ na przyklad noszenie butéw na szpilkach.

W tej sytuacji Ania przyjmuje dramatyczna strategie zyciowa, ktéra mozna by
okresli¢ jako ucieczke do przodu, prébe wygrania wyscigu z czasem, z nie-
uchronnoécia rozwoju choroby.

Okres dorastania

Rodzina, jak twierdzi Ania, skreslita jg w przedbiegach. Rodzice przewidzieli dla
niej trajektorie obowiazujaca w $wiecie tradycyjnym:

Ojciec, to, jezeli jestem chora, to najlepiej, zebym zostata na wsi, dawata mu
rente i zebym siedziata i nic nie robita, Zebym byta jak warzywo.

Ania postanowila jednak podjaé wyzwanie i nie realizowaé przewidzianego
dla niej przez rodzicéw scenariusza. Wbrew ich opinii, a szczegélnie mamy, kté-
ra najlepiej wie, co czeka cérke, opuszcza dom rodzinny. Jest to dazenie do autono-
mii i niezalezno$ci.

Na poczatku lat 90. XX wieku , wszyscy” ida na studia, wierzac, ze to jest dobry
wybér lub kierujac si¢ nasladownictwem. To byt réwniez taki czas, gdy — w ocenie
Ani — jesli ktos byt tadny, to dostawat prace. Nie sprzyjaty wiec te warunki akumulo-
waniu kapitalu spolecznego, raczej wydaje sie, ze przepustka do sukcesu byto zdo-
bywanie formalnego wyzszego wyksztalcenia.
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Historia zawodowa

Ucieczka z rodzinnej wsi i brak zgody na scenariusz, jaki przewidzieli dla niej
rodzice, spowodowal, ze Ania musiata sama sta¢ si¢ architektem swojego zycia.
Postanowita zaprojektowa¢ swoje zycie w ,normalnym” $wiecie, w konsekwen-
¢ji podejmujac prace w charakterze sekretarki.

Symptomy pierwszego przelomu w jej zyciu pojawiaja si¢ wtedy, gdy choro-
ba ujawnia si¢ w taki sposéb, ze utrudnia fadne, czytelne pisanie, a akurat ta wia-
$nie umiejetnos¢ jest szczegdlnie pozadana w pracy, ktéra Ania wykonywata,
iz tak , blahego” powodu musi z niej zrezygnowaé. Wida¢ tutaj, jak ,wrazliwy”
moze by¢ kapital kulturowy oséb z ograniczona sprawnoécia. Anna znajduje jed-
nak wyttumaczenie — rekompensuje sobie utrate tej pracy stwierdzeniem, ze ja
utracita, ale jest to praca dla gorszych od niej, takich, co jezdzgq na wézku, a ona ma bar-
dzo wysoki iloraz inteligencji. Ten wysoki iloraz inteligencji traktowany jest przez
nig jako obiektywny wskazZnik zyciowej przydatnosci, rekompensujacy przypa-
dlosci wynikajace z choroby.

Anna ratuje si¢ przez sytuacyjne, kontekstowe definiowanie wtasnych zaso-
béw. Z jednej strony traci umiejetnos¢ tadnego pisania, co uniemozliwia jej wy-
konywanie pracy, w ktérej taka umiejetnoé¢ jest niezbedna, z drugiej za$ wtedy
okazuje sig, ze to nie jest praca dla niej, bo nie wymaga takich zdolnosci intelek-
tualnych, jakie posiada. Ta ,gra” wlasnymi umiejetnoéciami i zdolnoSciami po-
zwala podtrzymac¢ poczucie wartosci i wtasng integralnoé¢. Ta strategia oparta
jest jednak na wypieraniu istnienia choroby, a przynajmniej konsekwentnym
unikaniu méwienia o nie;j.

Takie zdarzenia jednak jeszcze bardziej mobilizuja bliskich i rodzine do...
zniechecania jej do samodzielnego zycia. Utracony w istocie rzeczy techniczny
element kapitatu kulturowego ma by¢ rekompensowany jednoznacznie pozy-
tywna autodefinicja: Anna jest zbyt wyksztatcona i inteligentna — przywoluje taka
opinig o sobie swojej szefowej.

Poszukuje pracy, ktéra zapewnia kontakt z ludZmi, boi si¢ bowiem osamot-
nienia. Wielokrotnie powraca do tej kwestii, poszukuje takiej pracy, w ktorej
trzeba ciagle pracowac¢ i by¢ wérdd ludzi. Bezczynnoé¢ uwaza za co$ najgorsze-
go. Jednoczesnie jej schorzenie obcigza relacje z ludZmi sporym ryzykiem ze
wzgledu na mozliwo$¢ wystapienia naglego ataku. Znajduje si¢ w nader ambi-
walentnej sytuacji. Z jednej strony sama rezygnuje z pracy sekretarki, ttumaczac,
ze musi tak uczyni¢, poniewaz szef w najmniej oczekiwanych sytuacjach musiat-
by sie za nig wstydzi¢, gdy wystapia objawy; z drugiej za$ strony chce cigzko pra-
cowacé, wrecz zada od pracodawcéw, aby nie stosowali wobec niej zadnej taryfy
ulgowej.

Z czasem przechodzi na stanowisko w ksiegowosci, ktére z perspektywy cza-
su bardzo jej odpowiada. Traci jednak prace wraz z redukcja stanowisk. Wow-
czas zaczyna szukac zatrudnienia na rynku pracy chronionej. Pracodawcy zakla-
déw pracy chronionej, gdzie znajduje zatrudnienie, zwalniaja ja ze wzgledu na
jej niepelnosprawnosé. Swiat oséb niepelnosprawnych okazuje sie nie dla niej.
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Nie ma on jej nic do zaoferowania jako osobie wyksztatconej. Kapitat, jaki posia-
da Ania (wyzsze wyksztalcenie, uroda, mtodos¢), nie jest doceniany w owej row-
nolegtej rzeczywistosci, ktéra charakteryzuje ona jako $wiat ludzi niewyksztalco-
nych, bez szans rozwoju, zamkniety na innych. Ania oczekuje natomiast
ludzkiego podejscia oraz mozliwosci nawigzywania relacji z innymi ludZzmi, co
ma nadzieje znalez¢é w $wiecie , Integracji”. W trakcie wywiadu zwierza sig, ze
nastepnego dnia udaje sie na rozmowe kwalifikacyjna do pracy w stowarzysze-
niu , Integracja”, o ktérym styszata duzo dobrego. Ma nadziejg, ze Swiat integra-
¢ji 0séb sprawnych i niepelnosprawnych jest celem jej poszukiwan.

Przeszios$¢é < > Przyszto$é
- Zdobycie dodatkowych
Pigrwsza praca kwalifikaci
w charakterze
asystentki
Odejscie

z domu rodzinnego

AN

Zatrudnienie w zakfadzie
pracy chronionej

7
Pojawienie sig pierwszych symptomow

— wychowanie przez rodzicow

Rys. 7. Schematyczne przedstawienie balansowania na granicy dwéch $wiatéw (trajekto-
ria naprzemienna)
Zroédlo: opracowanie wlasne

Podsumowanie

Rodzaj choroby Ani sprawia, Ze jej zycie i kariera zawodowa sa wlasciwie nie-
przewidywalne. Ania przywykla wprawdzie do ryzyka, jakie niesie jej zycie.
Wiele jej dziatan nakierowanych jest na to, aby nie da¢ sie zaskoczy¢ chorobie.
Zawczasu wymbknela sie z zaplanowanej dla niej Sciezki , kariery”, przeciwsta-
wiajac sie rodzicom i znajdujac prace. Nie jest jednak w stanie uciec od choroby.
Ten wyscig sprawia, ze raz podejmuje prace przeznaczone w tradycyjnym po-
rzadku dla oséb niepelnosprawnych, to znéw przechodzi na wolny rynek, gdzie
prébuje swoich sil, az do czasu, kiedy ponownie da o sobie zna¢ choroba.

Ania nie chce identyfikowac sie ze swoja choroba. Toczy z nig walke, wiec to
tak, jakby probowala zaprzyjazni¢ sie z wrogiem. Pod wplywem opiekujacej
sie nig lekarki zalozyta wprawdzie wspdlnie z kolezanka Stowarzyszenie Rodzin
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z Ataksja Rdzeniowo-Mézdzkows, ale dziala w nim jednak bez szczegdélnego
przekonania, bo przeciez takie stowarzyszenie nie moze jej uzdrowié.

Praca zawodowa jest dla Ani rodzajem Swiadectwa o przydatnosci do zycia.
Jej kapital — uroda, wyksztalcenie, mlody wiek — jest wszystkim, co sprawia, ze
czuje sie dobrze wyposazona, aby méc konkurowacé z innymi, ale musi sie spie-
szy¢, bo zycie obciazone postepujaca, cho¢ w diugich okresach niewidzialng cho-
roba, po prostu ucieka.
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Rozdziat 7

Podsumowanie i wnioski

Z przeprowadzonej analizy przypadkéw wylania sie bardzo zréznicowany wi-
zerunek aktywnosci zawodowej 0séb z ograniczong sprawnoscia. Zaprezentowane
biografie przedstawiaja szerokie spektrum doswiadczen osobistych, ktére przepla-
taja si¢ z historia zatrudnienia. Praca w sytuacji tych oséb pelni rézne funkgje: sta-
nowi Zrédlo utrzymania (Andrzej), stwarza mozliwo$¢ nawiagzywania kontaktéw
z innymi ludZmi (Ania), kiedy indziej — mozliwo$¢ jakiegokolwiek kontaktu z rze-
czywistodcia (Jan) czy realizacji marzen i planéw z wczesnej miodosci (Wincenty).

ROZWIAZANIA SYSTEMOWE (PRAWO)

/\

EDUKACJA

ﬂTOCZENIE o ACA\

INSTYTUCJONALNE

WCZESNA
SOCJALIZACJA

KOMPETENCUE,
DOJRZALOSC

KWALIFIKACJE,
UMIEJETNOSCI
FUNDAMENTY: BUDOWANIA RELACJI \
— SAMOOCENA PRACODAWCA,
- OBOWIAZKOWOSC WSPOLPRACOWNICY
PRZYJACIELE,
ROWIESNICY
RODZICE

K OTOCZENIE SPOLECZNy

NORMALIZACJA | INTEGRACJA

Rys. 8. Czynniki majace wptyw na aktywnos¢ zawodowa osoby niepetlnosprawnej
Zrédto: opracowanie Dorota Wiszejko-Wierzbicka
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Aktywnos¢ zawodowa w opisanych przypadkach przeplata si¢ z r6znymi do-
$wiadczeniami osobistymi. Niekiedy stanowi tlo dla wydarzen zyciowych, kiedy
indziej wysuwa sie na plan pierwszy. Wszystkie te biografie uSwiadamiaja
wszakze, jak duzy wysilek w obecnej sytuacji spoleczno-ekonomicznej musza
wlozy¢ osoby niepelnosprawne, aby odnaleZ¢ sie w sferze zawodowej. Po czesci
wynika to z barier architektonicznych czy wciaz niedostosowanych miejsc pracy.
Przede wszystkim jednak z braku odpowiednich rozwigzan prawnych i syste-
mowych, dzigki ktérym idea integracji mialaby szanse urzeczywistnic si¢. Z ana-
lizy poszczegdlnych przypadkéw wynika, jak duze jest zréznicowanie barier,
utrudniajacych funkcjonowanie w sferze zawodowej 0séb z ograniczong spraw-
nosScia. Z jednej strony sa to bariery tkwiace w systemie instytucjonalnym czy
spoleczenstwie, z drugiej za§ odnosza si¢ one do mentalnosci tych oséb, ich cze-
sto niedostatecznego kapitalu spolecznego lub charakteru ograniczen zwigza-
nych z niepelnosprawnoscia. Nakladajq si¢ na to szersze zmiany, zachodzace na
plaszczyzZnie spoleczno-ekonomicznej: migracje, ruchy emancypacyjne, globali-
zacja. Postepujacy proces indywidualizacji zycia skltania za$ do podejmowania
ryzyka i osobistej odpowiedzialnosci za planowanie kariery zawodowej. W tym
kontekscie rozwigzania , centralne”, podobnie traktujace wszystkie osoby z ogra-
niczeniem sprawnosci, wydaja si¢ juz malo efektywne, a wrecz przeszkadzaja.
Na przyklad system rent i Swiadczen socjalnych, wtadciwy dla , tradycyjnego po-
rzadku”, moze dzisiaj przeszkadzaé w znalezieniu pracy na wolnym rynku, za$
,przywileje”, zwiazane z posiadaniem statutu osoby niepelnosprawnej, moga
wyzwalaé niecheé pracodawcy i wspdtpracownikéw. Sytuacja, jaka sie wytwo-
rzyla, jest szczegblnie niekorzystna dla oséb z ograniczona sprawnoécia, ktore
chca wyjé¢ na otwarty rynek pracy. Nie doé¢, ze muszq zmagac si¢ z wlasng nie-
pemosprawnoscia, to dodatkowo — zwalczaé negatywny stereotyp myslenia o tej
grupie jako o beneficjentach rent i zapomég. Osoby te przyjmuja takze ryzyko
utraty renty czy innych $wiadczen socjalnych.

Centralne rozwigzania, ktére nie sprawdzaja si¢ juz w realiach osobistych wy-
boréw zyciowych, stopniowo wypierane sa przez zindywidualizowane progra-
my przygotowania do zatrudnienia oraz rozwoju kariery zawodowej (doradz-
two zawodowe, asystent osoby niepelnosprawnej, trener zawodowy itp.), ktére
maja rozwinieta forme w krajach takich, jak: Dania, Wielka Brytania czy Szwecja.
W Polsce prowadzone sa podobne programy w ramach programéw unijnych,
odnoszacych sig¢ do ,,dobrych praktyk”, pochodzacych z panstw czlonkowskich.

Z drugiej strony nalezaloby zastanowi¢ sie nad tym, czy idee integracji po-
dzielaja wszystkie osoby z ograniczona sprawnoscia? Czy moze jest to kolejny
akt ,symbolicznej przemocy”1® wigkszosci wobec mniejszosci? Dla niektérych

15 przemoc symboliczna - system przemocy symbolicznej polega na ustalaniu, selekcjonowaniu
oraz narzucaniu okredlonych znaczei i senséw zgodnie z wizja oraz interesami dysponentéw /no-
sicieli oficjalnej kultury. Wybrane klasy, warstwy lub grupy, ktére uzyskaly supremacje w danym
spoleczenistwie, wpajaja pozostalej jego czesci wartoéci i normy swej wilasnej, dominujacej kultu-
ry, uznawanej za uniwersalng, prawdziwg, godna i uprawomocniona (legitimée). Przemoc symbo-
liczna jest jedna z dwéch podstawowych odmian panowania spolecznego ukrytego, niedostrzega-
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0s0b z ograniczona sprawnoécia orzeczenie o niezdolnosci do pracy i korzysta-
nie ze $wiadczen spolecznych to niekiedy jedyne rozwiazanie umozliwiajace
funkcjonowanie w obecnych realiach , pdZnej nowoczesnosci”. Potrzeba samo-
dzielnego kreowania swojej przyszioéci i ponoszenia odpowiedzialnosci za
ewentualne bledy wyboréw w sytuacji rosnacej $wiadomosci ryzyka moze ozna-
cza¢ dla niektérych z tych os6b zbyt duze wyzwanie. Zwlaszcza, jesli do tych wy-
zwan nie sg przygotowane.

Osoby z ograniczona sprawnoscia, ktére wzrastaly i wychowywaly sie w zu-
pelnie innych realiach spoteczno-politycznych i ekonomicznych (przed 1989 r.),
moga sie boryka¢ z podwdjna trudnoscia odnalezienia si¢ w rzeczywisto$ci spo-
teczeistwa , p6Znej nowoczesnoéci”. Po pierwsze — spowodowana transformacija
do innego ustroju, a po drugie — trudnodciami, wynikajacymi z ograniczenia
sprawnodci. Rozwigzaniem wydaje sie takie podejScie do integracji, ktére
uwzglednia bardziej zindywidualizowana perspektywe tworzenia rozwigzan
prawnych i wynikajacych z nich konsekwencji dla edukacji, zatrudnienia oraz
funkcjonowania 0séb z ograniczong sprawnoscia w spoleczenstwie. Integracja
0s0b niepelnosprawnych ze spolteczefistwem i spolecznoscia, w ktorej zyja, wy-
maga wszakze spelnienia wielu warunkéw. Po pierwsze osoby te powinny po-
strzega¢ swoje miejsce bez tworzenia wyraZnych granic miedzy Swiatami os6b
niepelnosprawnych i sprawnych. Nie bedzie to jednak mozliwe bez zmiany men-
talnosci os6b uwazajacych si¢ z pelnosprawne. Dopiero wtedy pojawi sie mozli-
woé¢ pelnienia réznych rél spotecznych i funkcjonowania w wielu spolecznych
ukladach. To samo dotyczy spoleczenstwa, gdyz musi si¢ ono nauczy¢ akcepta-
¢ji swoich niepelnosprawnych cztonkéw na réwnych prawach z innymi obywa-
telami w odniesieniu do wielu réznych plaszczyzn zycia. Integracja jest zatem
procesem wzajemnego uczenia si¢ i dostosowywania wzajemnych standardéw,
a nie jednorazowym aktem dobrej woli (Ostrowska, Sikorska, Gonciarz, 2001,
s. 180-181).

Zaprezentowane trajektorie zycia i kariery oséb z ograniczona sprawnoscia
pokazuja, ze obecny system nie sprzyja zakorzenianiu si¢ tak rozumianej idei in-
tegracji. Osoby niepelnosprawne, ktére ,przenikaja” do rzeczywistosci os6b
sprawnych, nadal nas zaskakuja. Brak odpowiednich rozwigzan prawnych, kt6-

nego w sposéb naturalny i bezposredni (P. Bourdieu). Ten rodzaj wladzy polega na transmisji
wzorcéw zachowarn, znakéw i tredci danej kultury wraz z narzucaniem ich interpretacji, a wiec na
apriorycznym definiowaniu i limitowaniu uprawomocnionej wiedzy. Wariantem ukrytej przemo-
cy jest dominacja strukturalna, oznaczajaca podleganie szerokim, zastanym przez jednostke i nieza-
leznym od niej strukturom narodowym, politycznym, ekonomicznym, spolecznym, kulturowym
(J. Galtung). Zatuszowana wiadza ma charakter antyrozwojowy, co oznacza, ze podporzadkowu-
je sobie indywiduum wbrew jego woli i wiedzy oraz przeciwko jednostkowym interesom, potrze-
bom, aspiracjom, pragnieniom i mozliwoéciom samorealizacji. Wszystkie trzy formy przemocy:
bezposrednia, strukturalna i symboliczna tworza komplementarny uklad, wzajemnie wzmacnia-
jac swoje oddziatywanie. Obiektami przemocy symbolicznej staja sie najczesciej osoby pozbawio-
ne dostatecznego potencjalu w obrebie zasobéw kapitalu spotecznego i kulturowego — osoby
z ograniczong sprawnoscia sa szczegoélnie narazone na przemoc symboliczng na wiekszosci ich
pol zyciowych, zwlaszcza w edukaciji i zatrudnieniu (za: Brzezifiska, Wozniak, Maj, 2007, s. 33).
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re umozliwialyby funkcjonowanie oséb w sferze zawodowej i wyréwnywatyby
szanse na znalezienie pracy na otwartym rynku, sprawia, ze osoby niepelno-
sprawne, kojarzone z catym , balastem” $wiadczen i przywilejéw, wciaz nie sg na
nim przyjaznie postrzegane. Jezeli chca i czuja si¢ na sitach, by rozwijaé swoja ka-
riere zawodowa w ,, $wiecie sprawnych”, $wiadomie odrzucaja atrybuty ,Swiata
niepelnosprawnych” (rentg, orzeczenie o stopniu niepelnosprawnoéci, stereotyp
osoby niepelnosprawnej jako pokrzywdzonej przez los i oczekujacej pomocy).
Takie przejécie do $wiata os6b pelnosprawnych bez zadnej oslony (a wrecz nara-
Zenie si¢ na pulapki i bariery, jakie sa nadal w nim obecne), naraza te osoby na
dodatkowy stres i moze skutkowaé pogorszeniem sig ich stanu zdrowia.

Biorac pod uwage zaréwno argumenty, przemawiajace za pelna integracja
0s6b niepetnosprawnych ze sprawnymi, jak i argumenty przeciwne, racjonalne
bytoby zaproponowanie modelu, ktéry godzilby obydwa stanowiska. Model ta-
ki powinien zar6wno utatwia¢ wejécie na rynek tych oséb z ograniczong spraw-
noscia, ktdre tego chca i sa do tego wyzwania przygotowane. W tym celu nalezy
torowac¢ ideg integracji od momentu wczesnej edukacji i realizowac ja poprzez
wyréwnywanie szans os6b z ograniczong sprawnoscia w réznych obszarach zy-
cia i funkcjonowania. Pozwoliloby to na rzeczywiste wzajemne uczenie si¢ i do-
stosowywanie wzajemnych standardéw juz od najwczesniejszych lat zycia.
Z drugiej strony powinno si¢ umozliwi¢ osobom z ograniczona sprawnoscia, kté-
re nie odnajduja si¢ na otwartym rynku pracy, prace w warunkach chronionych
(zwtaszcza w odniesieniu do 0séb ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci).
Zatrudnienie chronione uwazane jest coraz czesciej za nieefektywne ze wzgledu
na segregacje oraz niewielka skutecznos¢ terapeutyczng, a takze kosztowne dla
panstwa. W niektérych krajach odchodzi si¢ obecnie od tego rodzaju zatrudnie-
nia (np. w Wielkiej Brytanii — por. Galeziak, 2004). Jednak w niektérych okolicz-
noSciach wydaje si¢ ono jedyna mozliwa forma. Rozwiazania charakterystyczne
dla tradycyjnego porzadku musza nadal istnie¢. Trudno byloby oczekiwaé, aby
kazdy byt gotowy do podjecia projektowania wiasnej kariery zawodowej w obec-
nych warunkach. Przeszkadza w tym brak adekwatnych kompetencji, wyksztat-
cenia i umiejetnosci. To, co wymagaloby natomiast poprawy sytuacji w zakta-
dach pracy chronionej, dotyczy jakoSci oferowanej pracy oraz stopnia jej
dostosowania do posiadanych kwalifikacji oraz specjalnych potrzeb, wynikaja-
cych z faktu ograniczenia sprawnosci.

Reasumujac, mozna powiedzie¢, ze koncepcja integracji, czyli wlaczania oséb
z ograniczeniem sprawnosci w gtéwny nurt zycia spotecznego, powinna stac sie
podstawa do weryfikacji dotychczasowych rozwiazan dotyczacych ich funkcjo-
nowania w obszarze zycia spotecznego i zawodowego. Powinna ona ponadto
przyczyni¢ si¢ do zniesienia barier utrudniajacych wyréwnywanie szans os6b
z ograniczong sprawnoécia na rynku pracy, a ulokowanych w:

e strukturach spolecznych — wyzbycie sie stereotypu osoby niepelnosprawne;j
jako tej, ktéra jest od nas zalezna i potrzebuje pomocy; osoba z ograniczong
sprawnoécia potrzebuje wyréwnania szans, nie za$ tworzenia litoéciwej at-
mosfery. Niezbedna jest gotowos¢ do wilaczania os6b z ograniczong sprawno-



PODSUMOWANIE I WNIOSKI

Scig do spoleczenstwa oraz podniesienie $wiadomosci na temat réznych ro-
dzajéw niepelnosprawnosci i , oswajania si¢” z nimi poprzez bezposredni
kontakt i edukacje (integracja od przedszkola);

mentalnodci pracodawcéw — tworzenie wizerunku oséb niepelnosprawnych
jako ,,sprawnych w pracy”, a takze odejécie od nakazéw i norm zatrudnienia
na rzecz zachet dla pracodawcéw i ukazania im pozytywnych aspektow,
zwigzanych z zatrudnieniem os6b z ograniczona sprawnoscia (zatrudnienie
0sOb z ograniczong sprawnoscia staje sie coraz czesciej elementem polityki
i budowy wizerunku firmy jako odpowiedzialnej spolecznie);

wyposazeniu kulturowym i spotecznym oséb z ograniczong sprawnoscia
— zadbanie o wyksztalcenie i przebieg proceséw socjalizacyjnych w atmosfe-
rze ,réwnych praw”; wyzbycie si¢ barier o charakterze psychologicznym,
przejawiajacych sie nizsza samoocena w stosunku do oséb sprawnych oraz
brakiem umiejetnoSci nawigzywania kontaktéw interpersonalnych; ksztatto-
wanie postaw skierowanych na osiaganie samodzielnie wytyczonych celow,
nie za$ defensywne poddawanie si¢ narzucanym rozwigzaniom systemo-
wym;

wyposazeniu kulturowym i spolecznym rodzin oraz bliskiego otoczenia oséb
z ograniczong sprawnoscia — wspieranie w samodzielnosci, dbanie o wyréw-
nywanie szans, nie za$ zabieganie o przywileje;

obecnym systemie instytucjonalnym — decentralizacja rozwigzan i indywidu-
alizacja programéw zatrudnienia; stwarzanie warunkéw do przechodzenia
z zatrudnienia chronionego na otwarty rynek pracy; umozliwienie rozpocze-
cia kariery zawodowej os6b miodych poprzez wyréwnanie szans, nie za$
przyznawanie badZ odbieranie przywilejow samym osobom z ograniczeniem
sprawnoéci; wdrazanie programéw indywidualnego doradztwa zawodowe-
go, w ramach ktérego osoba z ograniczong sprawnoscia bylaby wspierana
w samodzielnym projektowaniu wlasnej kariery przy uwzglednieniu jej indy-
widualnych zainteresowan, kwalifikacji i ograniczen.
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Aneks

Podstawowe dane na temat projektu

Temat: Psychospoteczne uwarunkowania aktywnosci zawo-
dowej 0s6b niepetnosprawnych

Numer projektu: WUE/0041/1V /05

Czas trwania: 2005 - 2008

Kierownik projektu: prof. dr hab. Anna Izabela Brzezinska

Projekt jest realizowany: w ramach Sektorowego Programu Operacyjne-
go Rozwoj Zasobéw Ludzkich

Priorytet 1 pt.: Aktywna polityka rynku pracy oraz integracji
zawodowej i spolecznej

Dziatanie 1.4. pt.: Integracja zawodowa i spoteczna oséb niepel-
nosprawnych

Miejsce realizacji: Szkota Wyzsza Psychologii Spolecznej w War-

szawie, Wydzial Psychologii

Charakterystyka ogo6ina

Projekt ma charakter badawczy i dotyczy pieciu grup oséb dorostych o umiar-

kowanym i znacznym stopniu niepetnosprawnosci, u ktérych wystepuja:

deficyty percepcyjne w zakresie wzroku,
deficyty percepcyjne w zakresie stuchu,
deficyty motoryczne,

choroby psychiczne,

przewlekle choroby somatyczne.

Pod wzgledem tresci projekt dotyczy:

. Kompetencji psychospotecznych oséb z ograniczona sprawnodcia w zakresie

podejmowania i prowadzenia aktywnoéci zawodowej.

Psychologicznych i spoteczno-kulturowych czynnikéw ryzyka, ograniczajacych
korzystanie z wewnetrznych zasobéw przez osoby z ograniczong sprawnoscia.
Psychologicznych i spoteczno-kulturowych czynnikéw wzmacniajacych zaso-
by o0séb z ograniczona sprawnodcig oraz wplywajacych pozytywnie na ich
funkcjonowanie na rynku pracy.
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Projekt obejmowat w kolejnych dziewieciu etapach czynnosci zilustrowane na

rys. Al.

(1) Analiza aktéw prawnych
dotyczacych obecnosci

i funkcjonowania 0sdb niepet-

nosprawnych na rynku pracy

(6) Jakosciowe badania
eksploracyjne psychicznego
potencjatu 0s6b niepetno-
sprawnych i jego uwarunkowan

(7) llosciowe badania
weryfikujgce hipotezy
Z etapu badan ekspertow
i etapu badan eksploracyjnych

~~

ZaN

~~

(2) Analiza dziatalnosci
organizaciji i instytucji
dziatajacych na rzecz
aktywizacji zawodowej
0s0b niepetnosprawnych

(5) Badania opinii ekspertow
na temat przyczyn nikiej obecnosci
0s06b niepetnosprawnych na rynku
pracy oraz czynnikow zwigzanych
zich sukcesem na rynku pracy

(8) Upowszechnianie wynikéw
i wnioskow z wszystkich
etapow analiz i badan poprzez:
(1) konferencije oraz (2) publi-
kacje obejmujace trzy serie

~~

N

~~

(3) Analiza danych
statystycznych, pokazujacych
aktywno$¢ i pozycje
0s06b niepetnosprawnych
na rynku pracy

)

(4) Analiza opublikowanego

dorobku nauk spotecznych,

ekonomicznych i medycznych
dotyczacego kondycji spotecznej

i zawodowej 0sGb niepetnosprawnych

(9) Opracowanie rekomendacji
dla projektdw interwenciji
skierowanych na osoby niepet-
nosprawne oraz projektow
interwencji spotecznych

Rys. Al. Etapy realizacji badan w ramach projektu
Zrédlo: opracowanie wlasne

ETAP |: BADANIE EKSPERTOW*

Cele: gtéwnym celem badaii prowadzonych na tym etapie bylo uzyskanie
opinii na temat uwarunkowan aktywnosci zawodowej os6b niepetnosprawnych.
Dane zebrane na podstawie wywiad6éw z ekspertami miaty postuzy¢ do:

1. Ustalenia listy czynnikéw ryzyka i czynnikéw wspomagajacych aktywnos¢ za-
wodowa 0s6b niepelnosprawnych.

2. Wylonienia Zrédel stereotypéw i uprzedzefi wobec 0séb niepetnosprawnych
tkwigcych w nich samych oraz w czlonkach ich rodzin i pracodawcach.

3. Modyfikacji hipotetycznego profilu psychospotecznych uwarunkowan aktyw-
nosci zawodowej 0s6b niepetnosprawnych.

Kolejne zadania w badaniu ekspertéw przedstawia rys. A2.

¥ Przygotowane na podstawie: A.L Brzezifiska, Z. Wozniak, K. Maj (red.). (2007). Osoby z ograniczong
sprawnoscig na rynku pracy. Warszawa: Academica Wydawnictwo SWPS/EFS. Badanie przygotowa-
no i zrealizowano w Zespole Organizacyjnym projektu pod kierunkiem prof. dr hab. Anny Izabeli

Brzezinskiej.



ANEKS

Analiza Przygotowanie Szkolenie Wywiady Opracowanie
literatury > dyspozycj > 0s0b ™ zekspertami [| wynikow badar
naukowej do wywiadow badajacych

Rys. A2. Etapy realizacji badania ekspertow
Zrédto: opracowanie wlasne

Czas trwania: marzec—kwiecienr 2006 r.

Narzedzie badawcze: badania zostaly zrealizowane za pomoca wywiadu, kté-
ry obejmowal obszary uznane przez nas za istotne na podstawie wczedniejszej
analizy literatury naukowej, dotyczacej oséb niepetnosprawnych, analizy réznego
rodzaju dokumentdéw, stron internetowych organizacji pozarzadowych oraz pro-
gramow szkoleni dla 0s6b niepelnosprawnych.

Rozmowy z ekspertami obejmowaly nastepujace obszary:

sprawnych.

Edukacja os6b niepelnosprawnych w okresie dziecifistwa i dorastania.
Wyksztalcenie i jego zwiazek z aktualng sytuacja oséb niepelnosprawnych.
Historia poszukiwania pracy i historia bycia pracownikiem.

Zadowolenie z zycia.

Bariery w podjeciu i utrzymaniu pracy przez osoby niepelnosprawne.
Przyczyny sukceséw i przyczyny niepowodzen.

Zmiany w Polsce w ostatnich 2-3 latach dotyczace os6b niepelnosprawnych.
Konieczne zmiany w odniesieniu do 0séb niepetnosprawnych na rynku pracy.
Korzysci z zapewnienia pracy osobom niepelnosprawnym.

S0 RN W

—_

Osoby badane: osoby badane zostaty dobrane w taki sposéb, aby kazda z pod-
grup byta jak najbardziej zré6znicowana, co pozwoliloby uzyska¢ bogaty materiat
do prowadzenia dalszych analiz. Strukture préby badanych ekspertéw przedsta-
wia tab. Al.
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Tabela Al. Struktura préby badanych ekspertéw

Liczba os6b
Typ eksperta Charakterystyka badanych
1. Osoby Rodzaj niepelnosprawnosci | Wzrokowa 9
niepelnosprawne Stuchowa 7
Ruchowa 7
Somatyczna 8
2. Osoby pomagajace | Osoby pracujace w instytucjach i organizacjach 12
osobom dzialajacych na rzecz aktywizacji zawodowej
niepetnosprawnym | oséb niepelnosprawnych
3. Pracodawcy os6b | Osoby majace dodwiadczenie w pracy z osobami 6
niepetnosprawnych | z niepelnosprawnoscig psychiczng, wzrokows,
stuchowq, ruchowa oraz z osobami uposledzo-
nymi umystowo
4. Pracownicy Osoby badajace sytuacje oséb niepelnospraw- 10
naukowi nych w spoleczenistwie
Eaczna liczba przebadanych oséb 59

Zrédto: opracowanie wlasne

Osoby przeprowadzajace badanie: badania w grupach ekspertéw prowadzone
byly przez psychologéw, socjologa i studentéw psychologii Szkoty Wyzszej Psycho-
logii Spotecznej w Warszawie. Wszystkie osoby badajace zostaly do tego celu specjal-
nie przeszkolone oraz otrzymaty materiaty ulatwiajace im przeprowadzenie badania.

Organizacja badan: badania zostaly przeprowadzone w okresie od 1 kwietnia
do 30 maja 2006 r. Odbyty sie, w zaleznoéci od preferencji os6b badanych, w miej-
scu ich zamieszkania lub miejscu pracy. Wywiady trwaly $rednio od 60 minut
(w grupie os6b pomagajacych niepetnosprawnym) do 75 minut (w grupie oséb
niepelnosprawnych).

Efekt badan: wyniki badania ekspertéw pozwolily nam na:

1. Poznanie czynnikéw ryzyka i réznych ograniczefr powodujacych niska aktyw-
no$¢ os6b niepelnosprawnych na rynku pracy.

2. Poznanie czynnikéw wspomagajacych aktywno$é osob niepelnosprawnych na
rynku pracy.

3. Zwrocenie uwagi na kluczowa role edukacji (domowej i szkolnej) jako czynni-
ka decydujacego o aktywnosci zawodowej lub jej braku w grupie oséb niepel-
nosprawnych.

4. Ukazanie wplywu czynnikéw makrostrukturalnych (warunkéw pracy, do-
stepnosci ofert pracy, systemu rentowego, regulacji prawnych) i ich wptywu
na aktywnoé¢ zawodowa 0séb niepetnosprawnych.

5. Sformulowanie wstepnych propozycji dotyczacych ewentualnych projektéw spo-
tecznych mogacych zwigkszy¢ udziat os6b niepelnosprawnych na rynku pracy.

6. Sformulowanie wstepnych hipotez dla etapu badan jakosciowych.



ANEKS

ETAP II: BADANIE JAKOSCIOWE™

Cele: badanie jako$ciowe miato za zadanie osiggniecie dwdch celéw:

1. Zebranie wiedzy, ktéra zostata p6Zniej wykorzystana przy konstrukcji i mody-
fikacji narzedzi do badan ilosciowych.

2. Zebranie wiedzy opisujacej populacje oséb z ograniczong sprawnoscia, ze
szczegdlnym uwzglednieniem psychospotecznych uwarunkowan ich aktyw-
noéci zawodowe;j.

Czas trwania: wszystkie wywiady przeprowadzono w okresie od lipca do
grudnia 2006 r.

Metoda i etapy: kolejne zadania w etapie badan jakoSciowych przedstawia
rys. A3.

Analiza literatury | | Przygotowanie _ Badanie: _ i 6
naukowej > dyspozycji ™ trzy grupy osob | Analiza wynikow
do wywiadow

Rys. A3. Etapy realizacji badan jakosciowych
Zrédto: opracowanie wlasne

Zadania wykonane w kolejnych etapach badan byly nastepujace:
1. Przeszkolenie 0s6b przeprowadzajacych badanie pilotazowe oraz badania
wiasciwe:
a. dokfadny instruktaz badania (wywiadu)
¢ nacisk na dialogowy charakter wywiadu
¢ przekazanie standardéw przeprowadzania wywiadéw
b. wiedza na temat komunikacji z osobami niepetnosprawnymi
c. szkolenie dotyczace kodowania wywiadéw za pomoca programu Maxqda 2
2. Badanie pilotazowe na 10 osobach:
a. weryfikacja narzedzia badawczego — scenariusza wywiadu
b. scenariusz miat charakter pétotwarty — ankieter mial liste tematéw, ktdre
nalezalo poruszy¢, jednak nacisk polozony byt na podazanie za sposobem
my$lenia osoby badanej (Smoczytiska, Sijko, 2007)
3. Badanie wladciwe:
a. zbadane zostaly trzy grupy oséb: osoby niepelnosprawne, czlonkowie ich
rodzin, osoby z ich $rodowiska zawodowego
b. dobér 0séb byt celowy, wedlug ustalonych kryteriéw, w tym wedtug:
* rodzaju niepetnosprawnosci
* stopnia niepetlnosprawnosci
¢ wielkosci miejscowosci zamieszkania

* Badanie przygotowano i zrealizowano w Zespole Organizacyjnym projektu pod kierunkiem prof.
dr. hab. Wojciecha f.ukowskiego.
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c¢. badanie polegalo na przeprowadzaniu wywiaddw, ich transkrypcji oraz ko-

dowaniu za pomoca programu Maxqda 2
4. CaloSciowa analiza zebranych danych:

a. wyniki badan jakoSciowych zostaly przeanalizowane za pomoca pakietu
Maxqda 2 zgodnie z regulami teorii ugruntowanej i poddane szczegdlowe-
mu opisowi (Lukowski, 2007)

b. sformulowano wnioski dla etapu badan iloSciowych, dotyczace doboru
proby, konstrukgji narzedzia badawczego oraz badanych obszaréw.

Charakterystyka proby: procesowi kodowania i analizy poddano 311 wywia-
déw. Pierwotnie planowano analize na prébie 300 wywiadéw, jednak wysoka ja-
kos¢ wywiadéw pilotazowych sprawila, ze réwniez i one zostalty wlaczone do
puli; ponadto wiaczony zostal jeszcze jeden dodatkowy wywiad, stad calkowita
liczba wywiaddéw jest wieksza o 11 w stosunku do planowanej. Wszystkie wy-
wiady przeprowadzone zostaly w okresie od lipca do grudnia 2006 r. Najwiek-
sza liczbe wywiaddw, bo az 48,9% (152), stanowily wywiady z osobami z ograni-
czong sprawnoscia; druga co do liczebnosci byla grupa oséb bliskich — stanowila
ona 29,9% catosci (93); najmniejsza grupa byli pracodawcy — zakodowanych i za-
nalizowanych zostalo 66 wywiadéw, co stanowi 21,2% calej puli. Strukture najlicz-
niejszej grupy ze wzgledu na rodzaj niepelnosprawnosci przedstawia rys. A4.

choroby psychiczne 25 |
deficyty motoryczne 30
przewlekle choroby somatyczne 29
deficyty percepcyjne w zakresie wzroku 34 [ 9 ]

deficyty percepcyjne w zakresie stuchu 14

niepetnosprawnos¢ ztozona 15

0 10 20 30 40 50 60
B Wywiady bezposrednie OO0 Wywiady z bliskimi
Rys. A4.
Ze wzgledu na stopief niepelnosprawnosci przebadano 68 oséb o umiarkowa-

nym stopniu niepelnosprawnosci i 56 0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci.
28 0s6b nie udzielito informacji o stopniu swej niepelnosprawnosci.



ANEKS

ETAP Ill: BADANIE ILOSCIOWE***

Czas trwania etapu terenowego: 9-24 lipca 2007 r.

Badana populacja: badaniem objeta zostala populacja 0séb niepelnospraw-

nych prawnie, aktywnych i biernych zawodowo, o umiarkowanym i znacznym
stopniu niepelnosprawnosci, w wieku 18-60/65 lat. Ze wzgledu na dostepnosé
danych statystycznych dotyczacych Srodowiska oséb niepetnosprawnych defini-
cja badanej populacji oparta zostala na zalozeniach metodologicznych przyjetych
w Narodowym Spisie Powszechnym Ludnoéci i Mieszkati (por. Osoby niepelnospraw-
ne oraz ich gospodarstwa domowe, Narodowy Spis Powszechny Ludnoéci i Mieszkati
oraz Powszechny Spis Rolny, 2002; Glé6wny Urzad Statystyczny, Warszawa, 2003).

1.

Za osobe niepelnosprawna prawnie (w odréznieniu od osoby niepetnospraw-
nej biologicznie) uznawano osobe posiadajgca odpowiednie orzeczenie wyda-
ne przez uprawniony do tego organ (powiatowy, wojewddzki lub byty krajo-
wy zespol orzekajacy o stopniu niepetnosprawnosci).

Za osoby aktywne zawodowo uznawano osoby w wieku 18 lat i wiecej, obec-
nie pracujace lub bezrobotne.

. Przyjeto, iz osoby bezrobotne to takie, ktdre w okresie badanego tygodnia nie byty
osobami pracujgcymi, lecz aktywnie poszukiwaly pracy i byly gotowe ja podjac.
Za osobe bierna zawodowo uznawano osoby w wieku 18 lat i wiecej, ktére nie
zostaty zaklasyfikowane jako pracujgce lub bezrobotne, tzn. osoby, ktére w ciaggu
ostatnich czterech tygodni nie pracowaty, nie miaty pracy i jej nie poszukiwaty.

Przyjeto nastepujacy wskaznik, na podstawie ktérego klasyfikowano osoby ba-

dane do préby:

W ciagu ostatniego tygodnia wykonywal(a) Pan(i) przez co naj- 1| AKTYWNY
mniej godzine prace przynoszaca zarobek. To znaczy, w ostatnim ZAWODOWO
tygodniu byl(a) Pan(i) zatrudniony(a) w charakterze pracownika PRACUJACY
najemnego, prowadzil(a) Pan(i) wtasna dzialalnoé¢ gospodarcza
lub rolnicza lub pomagal(a) Pan(i) w prowadzeniu rodzinnego
gospodarstwa rolnego lub rodzinnej dziatalnosci gospodarcze;j.
JeZeli w tym czasie nie pracowal(a) Pan(i) czasowo (z powodu
choroby, urlopu, strajku), ale ma Pan(i) prace — prosze wskazac te

odpowied?z.

W ciggu ostatniego miesigca nie wykonywal(a) Pan(i) zadnej pracy | 2 | AKTYWNY
zarobkowej, lecz aktywnie jej poszukiwal(a). Podjat(ela) Pan(i) ZAWODOWO
konkretne dzialania w celu znalezienia pracy i gdyby znalazi(a) BEZROBOTNY
Pan(i) prace, byl(a)by Pan(i) w stanie ja podja¢ w tym lub w na-

stepnym tygodniu.

W ciagu miesigca nie wykonywal(a) Pan(i) Zadnej pracy zarobko- | 3 BIERNY
wej ani jej Pan(i) aktywnie nie poszukiwal(a). ZAWODOWO

ok

* Badanie przygotowano w Zespole Organizacyjnym projektu pod kierunkiem prof. dr hab. Anny
Izabeli Brzezinskieji prof. dr. hab. Wojciecha L.ukowskiego, a zrealizowala je firma Pentor Research
International S.A. na terenie catej Polski.
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Zgodnie z ustawg z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej, spotecznej oraz za-
trudnieniu 0sob niepetnosprawnych za osobe o:

e umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci — uznawano osobe majaca orze-
czenie o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci lub o catkowitej niezdol-
nosci do pracy lub o II grupie inwalidzkiej (wydane przez uprawniony do tego
organ),

® znacznym stopniu niepelnosprawnosci — uznawano osobe majaca orzeczenie
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci lub o catkowitej niezdolnoéci do pra-
cy i samodzielnej egzystencji lub o I grupie inwalidzkiej.

Zastosowano nastepujacy wskaznik kwalifikujacy do préby:

Czy ma Pan(i) wazne orzeczenie o stopniu niepetnospraw-

nosci, niezdolnosci do pracy lub grupie inwalidzkiej? Decyzja

¢ Nie 1>>> ZAKONCZYC

® Orzeczenie 0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci lub 2
o calkowitej niezdolnosci do pracy i samodzielnej egzy-
stengji lub o I grupie inwalidzkiej

® Orzeczenie o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci 3
lub o catkowitej niezdolnoéci do pracy lub o II grupie
inwalidzkiej

® Orzeczenie o lekkim stopniu niepelnosprawnosci lub 4 >>> ZAKONCZYC
o czeSciowej niezdolnoéci do pracy lub o celowosci prze-
kwalifikowania zawodowego badZ o III grupie inwalidzkiej

Sposdéb realizacji badania: wywiady realizowane byly w domach oséb niepel-
nosprawnych przy wykorzystaniu techniki kwestionariusza papierowego (PAPI).
Wywiad przeprowadzany byt z osoba niepelnosprawna. Kazdorazowo ankieter
weryfikowal niepelnosprawnoé¢ na podstawie orzeczenia posiadanego przez
osobe niepelnosprawna. W sytuacji gdy komunikacja z osoba niepelnosprawna
byta utrudniona, wywiad przeprowadzany byty przy wsparciu opiekuna osoby
niepelnosprawnej. Wywiad trwal $rednio 50 minut. Ze wzgledu na trudny cha-
rakter realizowanej proby zatozono wielorakie metody dotarcia do respondentéw
na poziomie wojewodztw:

* metoda wyjéciowa byla , metoda kuli $niegowej” — badane osoby niepeino-
sprawne kierowaly ankieteréw do innych os6b niepetnosprawnych,

* ankieterzy korzystali réwniez z pomocy organizacji pozarzadowych oraz
o$rodkéw pomocy spotecznej.

Badanie realizowane bylo przez 220 przeszkolonych i kwalifikowanych ankie-
teréw. Wszystkie zrealizowane ankiety zostaly poddane weryfikacji w Dziale We-
ryfikacji i Kontroli firmy Pentor Research International S.A. Dodatkowo 10% an-
kiet poddanych zostalo kontroli terenowe;j.
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Dobér préby badawczej: zrealizowanych zostalo 1498 wywiadéw z osobami
niepelnosprawnymi ze znacznym i umiarowym stopniem niepelnosprawnosci,
w tym 791 wywiadéw z osobami aktywnymi zawodowo oraz 707 wywiadéw
z osobami biernymi zawodowo. W celu zachowania poréwnywalnoéci obie
powyzsze grupy traktowane byly jako osobne préby, dobierane wediug tych
samych kryteriéw. Préby dobierane byly w sposéb kwotowo-celowy. W przy-
padku obydwu préb wszystkie kwoty nakladane byty nie na poziomie calego
kraju, lecz na poziomie wojewddztwa. Przy doborze préby stosowano nastepu-
jace kryteria:

1. Kryteria lokalizacyjne
* Wojewddztwo
* Miejsce zamieszkania (wie$/miasto)
2. Kryteria demograficzne
* Ple¢
* Wiek (18-29, 3049, 50+)
3. Kryteria zwigzane z niepelnosprawnoscia
e Stopief niepelnosprawnoéci (umiarkowany i znaczny).
* Rodzaj niepelnosprawnosci (niepetnosprawnos¢ stuchowa, ruchowa, wzro-
kowa, psychiczna, somatyczna).

Na poziomie kazdego z wojewddztw natozono kwoty zgodne z danymi GUS
na miejsce zamieszkania (wie$/miasto), ple¢ oraz stopiefr niepelnosprawnosci.
W przypadku wieku natozono kwoty niezgodne z danymi GUS. Celem takiego
doboru bylto zwigkszenie liczby wywiadéw z osobami miodszymi — do 44 roku
zycia. Rodzaj niepelnosprawnosci byt tylko czesciowo kontrolowany w proébie.
DazyliSmy do zrealizowania minimum 100 wywiadéw w kazdej prébie z repre-
zentantami danego typu niepelnosprawnosci. W przypadku préby oséb aktyw-
nych zawodowo kontrolowano réwniez miejsce pracy. NaloZone kwoty na miej-
sce pracy oparte byly na podstawie badania Pentor Research International S.A. pt.:
Gmino, jaka jestes?, zrealizowanego na zlecenie Pafistwowego Funduszu Rehabili-
tacji Os6b Niepelnosprawnych w latach 2005-2007.

Charakterystyka préby: w celu wyeliminowania celowych przesunieé w roz-
kladzie obydwu préb oraz przesunieé wynikajacych z doboru préby uzyskane
wyniki poddane zostaly procedurze wazenia. Wagi opracowane zostaty osobno
dla préby oséb aktywnych zawodowo oraz dla préby oséb biernych zawodowo.
Wagi opracowane zostaly na podstawie danych pochodzacych z Narodowego Spi-
su Powszechnego Ludnosci i Mieszkari 2002. W procedurze wazenia uwzgledniono
nastepujace zmienne: wojew6dztwo, miejsce zamieszkania (wie$/miasto) oraz
wiek (1844 oraz 45-60/65). Rozklad préb ze wzgledu na ple¢ oraz stopier niepet-
nosprawnosci jest znacznie zblizony do rzeczywistego. W wyniku przyjetych
przy dobrze proby kwot oraz zastosowanej procedury wazenia uzyskane wyniki
sa reprezentatywne dla populacji 0séb niepelnosprawnych biernych zawodowo
oraz populacji os6b niepetnosprawnych aktywnych zawodowo pod wzgledem
nastepujacych zmiennych: wojew6dztwo, miejsce zamieszkania, wiek, ple¢, sto-
pien niepetnosprawnosci (patrz: tab. A2).
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Tabela A2. Struktura préby oséb niepelnosprawnych bioracych udziat w badaniach iloscio-

wych
Dane niewazone Dane wazone
Aktywni Bierni Aktywni Bierni
N|% |N|J% |[N|]%|[N]|a
Wielko$¢ miejscowosci
Wies 318 40 292 41 348 | 44 | 286 40
Miasto do 50 tys. 180 23 172 24 175 | 22 | 159 22
Miasto powyzej 50 tys. 293 37 | 243 34 268 | 34 | 263 27
Wojewddztwo
Dolnoslaskie 50 6 44 6 113 8 59 8
Kujawsko-pomorskie 53 7 41 6 83 6 39 6
Lubelskie 50 6 43 6 120 8 52 7
Lubuskie 45 6 48 7 48 3 23 3
Lodzkie 50 6 44 6 104 7 46 7
Matopolskie 52 7 42 6 158 11 78 11
Mazowieckie 53 7 41 6 157 10 75 11
Opolskie 46 6 42 6 27 2 14 2
Podkarpackie 44 6 49 7 91 6 38 5
Podlaskie 54 7 40 6 44 3 20 3
Pomorskie 58 7 54 8 82 5 38 5
Slaskie 45 6 48 7 150 10 75 11
Swigtokrzyskie 50 6 45 6 54 4 23 3
Warminisko-mazurskie 47 6 47 7 55 4 28 4
Wielkopolskie 49 6 44 6 152 10 67 9
Zachodniopomorskie 45 6 35 5 58 4 31 4
Wiek
18-44 410 52 387 55 264 | 33 | 169 24
45 + 381 48 320 45 527 | 67 | 538 76
Posiadanie orzeczenia
Orzeczenie o0 znacznym 156 20 307 43 149 19 | 303 43
stopniu niepelnosprawnosci
Orzeczenie o umiarkowanym | 635 80 400 57 642 81 | 404 57
stopniu niepetnosprawnoéci
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Dane niewazone

Dane wazone

Aktywni

Bierni

Aktywni

Bierni

N|%|N|%

N

%

N

%

Na ktore z tych schorzen otrzymal(a) Pan(i) orzeczenie o niepelnosprawnosci?

narzadu ruchu 199 25 170 24 188 24 170 24
narzadu wzroku 161 20 145 21 170 | 21 | 146 21
narzadu stuchu 125 16 111 16 111 14 114 16
psychiczne (nerwica, 130 16 126 18 124 16 | 112 16
depresja, schizofrenia itp.)
cukrzyca, choroby ukltadu | 176 22 155 22 197 | 25 | 165 23
krazenia, choroby nowo-
tworowe, inne choroby
przewlekle

Gdzie Pan(i) pracuje?/gdzie poszukuje Pan(i) pracy?
Na otwartym rynku pracy | 518 65 10 1 516 65 7 1
Na chronionym rynku 254 32 6 1 259 33 3 0
pracy, w zakladzie pracy
chronionej, spétdzielni
inwalidzkiej

Zrédto: dane z badah wiasnych
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